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 1. RESUMEN
Introducción.
A través de las instrucciones previas (IP), un ciudadano puede dejar 
por escrito los cuidados médicos que quiere que se sigan con él, en 
caso de que su capacidad para expresarse se vea comprometida.
Este documento tiene su fundamento en la bioética, en concreto en el 
respeto a la autonomía del paciente. Tradicionalmente el modelo 
paternalista era el que determinaba la relación médico-paciente. Desde 
finales del siglo XX se ha ido dando mayor importancia a las creencias 
y opiniones de los pacientes, siendo estos los que en última instancia 
eligen. Es lo que se denomina modelo deliberativo.
El origen histórico de las IP se encuentra en lo que en EEUU se 
denominó living wills.
En cuanto al marco legislativo es en la Ley 41/2002, básica reguladora 
de la autonomía del paciente, en concreto en su artículo 11, donde se 
regulan estos documentos, que deben constar siempre por escrito. 
Esta ley deja abierta la regulación específica a las diferentes 
Comunidades Autónomas, por ello en mayo de 2005  la Comunidad 
Autónoma de Madrid (CAM) aprobó la Ley 3/2005. Existe un registro a 
nivel nacional (Registro Nacional de Instrucciones Previas) regulado 
por el Real Decreto 124/2007.
  
 
 
 
 
 
 
 
 
A lo largo de los últimos años diversos estudios han puesto de 
manifiesto la existencia de un alto nivel de desconocimiento de las IP 
tanto por parte de los pacientes, de sus familiares y de los 
profesionales sanitarios. Todos estos estudios se han desarrollado en 
un ámbito extrahospitalario por lo que se detectó la necesidad de 
determinar tanto el conocimiento como la aplicación de las IP en el 
ámbito hospitalario.
Objetivo.
Evaluar el nivel de conocimiento y de realización de las IP en los 
usuarios del Sistema de Salud de la CAM, así como el grado de 
información sobre éstas que dan los profesionales sanitarios que 
trabajan en hospitalización.
Material y métodos.
Se realizaron tres estudios transversales mediante encuesta de opinión 
estructurada, cerrada y voluntaria.
En los dos primeros la población de estudio fueron los pacientes del 
área sanitaria de un hospital de tercer nivel de la CAM, el Hospital 
Universitario Fundación Alcorcón. En el tercero la población de estudio 
fueron los médicos y personal de enfermería de dicho hospital.
18
  
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
RESUMEN
Resultados.
En el primer estudio se incluyeron 155 pacientes. En el 57,8% de los 
casos contestaron los mismos pacientes y en el 42,2% sus familiares. 
La edad media de los pacientes fue de 77 años, el 50,9% fueron 
varones y el 86,4% eran católicos. Solo 7 pacientes (4,5%) sabían lo 
que eran las IP y únicamente un paciente las tenía realizadas. Tras 
conocer su existencia, 49 pacientes (31,6%) expresaban su deseo de
realizar IP. El 80,6% de los encuestados estaban a favor de que el 
documento de IP constase en la historia clínica y el 72,9% no creían 
que tenerlas realizadas modifique la actitud del médico. Al analizar los 
parámetros epidemiológicos (sexo y edad) y clínicos (enfermedad 
crónica, enfermedad terminal e incapacidad para comunicarse) no se
obtuvieron diferencias estadísticamente significativas. También se 
compararon las características epidemiológicas de los pacientes que 
conocían las IP con respecto a las que no las conocían y la de los 
pacientes con deseo de realización con respecto a los que no lo  
deseaban, sin que ninguna de las diferencias encontradas fuera 
estadísticamente significativa.
En cuanto al segundo trabajo, se realizaron 206 encuestas (84 en 2008 
y 122 en 2010), la edad media fue 77 años y el 51,5% fueron mujeres. 
Al analizar la muestra de manera global el 69,4% presentaba 
19
  
 
 
   
 
 
   
 
comorbilidad y 4,4% enfermedad terminal, sin diferencias estadísticas 
entre años. El 5,3% conocía qué son las IP, solo un paciente las había 
realizado (en 2008) y el 46,1%, una vez informados, manifestaron su 
deseo de realizarlas. Se compararon las características 
epidemiológicas entre los pacientes que no conocían las IP con 
respecto a los que sí las conocían. En estos últimos había un mayor 
porcentaje de pacientes con enfermedad crónica y comorbilidad, mayor 
proporción de casados, mayor a los que no les importaría que estos 
documentos apareciesen en la historia clínica y un mayor porcentaje
que expresaban su deseo de realización. Las variables estado civil y 
deseo de realización fueron las únicas estadísticamente significativas.
Al comparar los datos epidemiológicos y clínicos entre los dos periodos 
(2008 y 2010) no se obtuvieron diferencias estadísticamente 
significativas, salvo en la variable demencia, que fue superior en 2010 
(p=0.049). No hubo diferencias entre 2008 y 2010 respecto al 
conocimiento o realización de las IP, aunque en 2010 existía mayor 
interés por realizarlas («le gustaría realizarlas»: 52,5 vs 36,9%). 
También en 2010 fueron menos los que creían que las IP cambiarían la 
actitud del médico («no cambiaría la actitud del médico»: 92,6 vs 69%, 
p < 0,001).
En el tercer estudio se evaluaron 283 encuestas, el 71% fueron 
mujeres y la edad media de 34 años. La distribución de la muestra por 
categoría profesional fue la siguiente: personal de enfermería un 51%, 
20
   
 
 
 
 
  
  
 
 
 

 

 
 
RESUMEN
médicos adjuntos un 33 % y médicos residentes un 16%. La 
distribución por servicios: especialidades médicas 42,6%, urgencias-
UCI 19,7%, onco-hematología 17,2%, especialidades quirúrgicas 
16,4% y consultas externas 4,1%. El 84% de los profesionales no había 
informado nunca sobre las IP a sus pacientes, los principales motivos 
fueron no considerarlo parte de su trabajo (33,9%), no disponer de  
tiempo (21,1%) o no conocer qué son (18,3%). El perfil del paciente al 
que creían deber informar incluía a aquellos con enfermedad terminal 
(77%), crónica (61%) o ancianos (43%). En cuanto a quién debería 
informar, consideraban protagonista al médico de atención primaria en 
el 62,6% de los casos. El 57% conocían que eran los documentos de 
IP, el 19% como realizarlos y el 16% la normativa. El 83% consideraba 
importante la realización por parte de los pacientes. El 79% de los 
profesionales manifestó su deseo de realización. El grado de 
conocimiento fue mayor entre los servicios médicos con respecto a los 
quirúrgicos y de los profesionales médicos con respecto al personal de 
enfermería. Al diferenciar el resto de variables por categoría profesional 
todas, salvo “les gustaría realizar IP”, alcanzaron porcentajes mas altos 
entre los médicos, siendo estas diferencias estadísticamente 
significativas.
Conclusiones.
El nivel de conocimiento y realización de las IP entre los pacientes 
ingresados en un hospital de tercer nivel del Sistema de Salud de la 21
  
 
 
 
 
 
 
Comunidad de Madrid es bajo, al igual que el grado de información que 
reciben de los profesionales. A pesar de que la regulación sobre IP en 
la Comunidad de Madrid se realizó en 2005, las IP son documentos 
poco conocidos y están aún en período de difusión. El conocimiento y 
la realización de las IP no varían significativamente en los años 
posteriores a su regulación. Mas de la mitad de profesionales sanitarios
del estudio desconocen qué son las IP y la mayoría desconoce su 
procedimiento de realización y registro.
Como línea de mejora para la implantación de las IP, proponemos la 
educación como herramienta para incrementar la formación de 
pacientes y profesionales de la salud.
Palabras clave: Instrucciones previas, voluntades anticipadas, 
testamento vital, bioética.
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ABSTRACT
Introduction.
Through advance directives (AD), a citizen can leave written medical 
care he wants to continue with it, if his ability to express compromised.
This document is based on bioethics, in particular with respect for 
patient autonomy. It was traditionally paternalistic model that 
determined the doctor-patient relationship. Since the late twentieth 
century has been giving more importance to the beliefs and opinions of 
patients, and these were ultimately chosen, in what is call the 
deliberative model.
The historical origin of AD is in what is called in the USA “living wills”.
Regarding the legislative framework is in the Law 41/2002, regulating 
patient autonomy, particularly in Article 11, where these documents, 
which must always appear in writing are regulated. This law leaves 
open the specific regulations of the different autonomous communities, 
so in May 2005, the CAM approved Law 3/2005. There is a nationwide 
registry (National Registry of Advance Directives) regulated by Royal 
Decree 124/2007.
23
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Over the past several years studies have revealed the existence of a 
high level of ignorance of AD by both patients and health professionals. 
All these studies have been developed in an outpatient setting, so the 
need to determine both the knowledge and the application of AD in 
hospitals was detected.
Objetive.
To assess the level of knowledge and realization of AD on users of the 
Health System Madrid and the degree of information on these that give 
healthcare professionals working in hospital.
Methods.
Three cross-sectional studies using structured survey of opinion, closed 
and voluntary.
In the first two study populations are patients from the health area of a 
tertiary hospital in the CAM, the University Hospital Alcorcon 
Foundation. In the third, the study population were physicians and 
nurses of the same hospital.
24
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Results.
In the first study 155 patients were included. The questions being 
answered by the patients per se by 57,8% and by members of theirs 
families in 42,2%. Mean age of the patients was 77 years, 50,9% were 
male and 86,4% were Catholic. Only 7 patients (4,5%) knew what AD 
were and only one patient had done them. On learning of their 
existence, 49 patients (31,6%) would like to do AD. Of the respondents, 
80,6% were in favor of having AD document in their medical history and 
72,9% do not believe that having these advance directives would 
change the attitude of their doctor. By analyzing the epidemiological 
parameters (sex and age) and clinical (chronic illness, terminal illness 
and inability to communicate) obtained any statistically significant 
differences. The epidemiological characteristics of the patients who 
knew AD with respect to those who did not know them, where not 
statistically significant differences. Also, the same epidemiological 
characteristics were compare between patients who would like to 
implement them with respect to those without, any statistically 
significant differences were find.
For the second study, 206 surveys were conducted (84 in 2008 and 122 
in 2010). The mean age of the patients was 77 years, and 51,5% were 
female. 69,4% had a comorbidity and 4,4% had a terminal illness, with 
no statistical differences between the periods. 5,3% knew what AD are, 
only one patient had implemented AD (in 2008), and 46,1%, once 25
  
 
 
 
 
 
 
 
 
informed, would like to implement them. Epidemiological characteristics 
among patients who did not know AD to those that knew them were 
compared. In the patients who knew AD there was a higher percentage 
of chronic disease and  comorbidity, greater proportion of married, 
higher percent would not mind that these documents were in the clinical 
history and more expressing their desire for fulfillment, compare with 
those who did not knew. The variables: and “marital status” and “would 
like to implement them” were statistically significant. Comparing the 
epidemiological and clinical data between the two periods (2008 and 
2010) there were not statistically significant differences. Only in 
dementia variable, which was higher in 2010 (p = 0.049). There were no 
differences between 2008 and 2010 as regards knowledgeand 
implementation of AD, although in 2010 there was a greater interest to 
implement them (“would like to implement them”: 52,5 vs 36,9%). Also 
in 2010 less respondents believe that AD would change the attitude of 
the doctor (not change the attitude: 92,6 vs. 69%, P < 0,001).
In the third study we evaluated 283 surveys; 71% were female with an 
average age of 34 years. The sample distribution by professional 
category was as follows: nurses 51%, doctors 33% and medical 
residents by 16%. Distribution services: medical specialties 42,6%, 
emergency deartment and critical care 19,7%, oncology-haematology 
17,2%, surgery specialties 16,4% and outpatients 4,1%. 84% of 
healthcare professionals had never educated patients about AD, 
26
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because of lack of perceived responsibility (33,9%), time (21,1%), or 
general knowledge of AD (18,3%). Patient populations that warranted 
AD discussions included those with terminal illnesses (77%), chronic 
diseases (61%), and elderly patients (43%). When the healthcare 
professionals were asked about who have to give the  informations 
about AD to the patients, 62,6% responded that the principal 
responsable was the General practitioner. 57% of medical professionals 
claimed sufficient general knowledge of AD, 19% understood particulars 
regarding AD document creation, and 16% were aware of AD regulatory 
policies. 83% considered it important to carry out AD by patients. 79 % 
of the healthcare professionals would like to carry them out themselves.
The level of knowledge was higher among medical services with 
respect to surgical and medical professionals regarding nurses. 
Differentiating the other variables by professional category all but 
"would like to implement them" reached highest percentages among 
physicians then nurses, with statistically significant differences.
Conclusions.
The level of knowledge and realization of AD among patients admitted 
to a tertiary hospital Health System CAM is low, as the amount of 
information they receive from health professionals. Although regulations 
on AD in the Community of Madrid was held in 2005, AD are little 
known documents and are still undergoing diffusion. Knowledge and 
performance of AD have not changed significantly in the years after its 27
  
 
 
 
 
 
 
regulation. More than half of the health professionals of the study, did 
not know what AD are and the mayority unknown the method of making 
and recording.
As a way to improve the implementation of AD , we propose education 
as a tool to increase the training of patients and health professionals.
Keywords. Advance directives, anticipated wills, living will, bioethics.
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2. INTRODUCCIÓN
2.1. Las instrucciones previas. Entre la bioética y el Derecho 
sanitario.
Un alto porcentaje de los pacientes que se atienden en los hospitales 
padecen enfermedades crónicas graves1. La mayoría de ellas le harán 
pasar por un periodo de tiempo más o menos largo de incapacidad 
para la toma de decisiones2. Pero además de los pacientes con 
enfermedades crónicas, muchas patologías agudas pueden llevar a 
que un paciente pierda la capacidad para decidir, sea en enfermos 
jóvenes o añosos. Por tanto, ninguna persona está exenta de 
encontrarse en una situación en la que se tengan que tomar decisiones 
sobre su salud teniendo su capacidad para decidir reducida. A través 
de las instrucciones previas (IP), también denominadas voluntades 
anticipadas, testamento vital, manifestaciones anticipadas de voluntad
o directrices anticipadas3, 4, un ciudadano puede dejar por escrito los 
cuidados médicos (en curso o futuros) que quiere que se sigan con él, 
en caso de que su capacidad para expresarse se vea comprometida5, 
como por ejemplo en los casos de disfunción cognitiva o coma. El 
contenido de estos documentos es muy variable pudiendo incluir la 
retirada de ciertos tratamientos o medidas (por ejemplo, de soporte 
vital), o para llevar a cabo una medida en particular (por ejemplo, el 
tratamiento paliativo), pero siempre dentro de los criterios que se 
  
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
  
 
 
 
consideran “de buena práctica clínica”6, 7.
El fundamento de estos documentos es parte de una forma nueva de 
hacer medicina, en la que el paciente se sitúa en el centro de la toma 
de decisiones. Tradicionalmente la relación médico-paciente se ha 
regido por un modelo paternalista o autoritario, en el que prevalecía la 
decisión del médico, que buscaba el bien del paciente8. Desde finales 
del siglo XX, la relación clínica ha ido cambiando, siendo cada vez más 
importante la opinión de los pacientes en la toma de decisiones. En el 
modelo deliberativo actual de relación clínica, profesionales y pacientes 
participan activamente en la toma de decisiones y, en la medida de lo 
posible, se respeta la libertad de los pacientes para decidir9, pudiendo 
estos expresar libremente sus opiniones y creencias. 
En el proceso de enfermar ocurren una serie de cambios morfológicos 
y fisiológicos que alteran la integridad de la persona, además este 
proceso, viene determinado por la interacción entre factores biológicos 
y psicosociales. Laín Entralgo, señalaba que “salud y enfermedad, en 
el fondo, expresan respectivamente las buenas o malas relaciones del 
hombre consigo mismo, con los otros y con la naturaleza”10. Hoy en día 
disponemos de tantos avances científicos y tecnológicos que todos 
esos recursos se han convertido en un arma de doble filo, y es que 
aplicados en fases finales de la enfermedad a veces, lo único que 
hacen es prolongar la agonía del paciente11. El médico debe valorar la 
parte biológica sin dejar de lado el sufrimiento, dolor o miedo que 
experimenta el paciente ante la enfermedad, poniendo especial
30
  
 
  
 
 
 
 
 
 
  

 

 
 
INTRODUCCIÓN
cuidado en situaciones tan delicadas como la enfermedad terminal o 
los cuidados al final de la vida12. La toma de decisiones a lo largo de la 
relación médico paciente puede ser complicada mas aún en procesos 
cercanos a la muerte. En los últimos tiempos se ha ido cobrando mayor 
conciencia de la necesidad de humanizar el proceso de morir, evitar la 
obstinación terapéutica, implementar los cuidados paliativos, e intentar 
afrontar sin miedo dilemas éticos de situaciones irreversibles13, aunque 
todo ello todavía convive con el frecuente ocultamiento de la muerte y 
el tabú que aún se hace de ella14. Son numerosos los factores que 
deben tenerse en cuenta en esta toma de decisiones. Como ejemplos, 
el entorno cultural y social, las creencias del médico15, del paciente y 
su familia16. En definitiva, queda claro que la enfermedad no puede ser 
entendida únicamente como un conjunto de síntomas, y su abordaje no 
puede hacerse solamente desde una perspectiva biomédica. 
No debemos olvidar que la bioética moderna se ha desarrollado en un 
ambiente angloamericano, y que los países mediterráneos tienen un 
enfoque algo diferente, por ejemplo en cuanto a la relación médico-
paciente nuestros enfermos no están tan preocupados por el respeto 
de su autonomía, como por encontrar un médico en quien puedan
confiar17. Por ello mediante la “planificación anticipada de la asistencia
médica”, los profesionales tratarán de ir preparando con el paciente la 
atención médica, previendo las situaciones futuras y tomando 
decisiones sobre cómo proceder ante sucesos que pueden acaecer.
Este enfoque surge como consecuencia del nuevo estilo de relación 
clínica. Los objetivos perseguidos por la Planificación anticipada son18, 31
  
  
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
19:
- Ejercer en la vida diaria el derecho a la autonomía, llevarlo a la 
práctica expresando preferencias en los cuidados y tratamientos.
- Prepararse para el proceso de morir y todos los aspectos que 
implica. Entre ellos, aunque no es el único, la situación de 
incapacidad.
- Buscar y encontrar recursos para enfrentarse con naturalidad y 
tranquilidad a la muerte. Hacer de la muerte una parte más del 
proceso de vivir.
- Aliviar el impacto emocional de la persona designada por el 
paciente para representarle cuando él no sea capaz de decidir.
- Entender el documento escrito y firmado como la última parte y 
la menos importante del proceso de planificación. 
- Maximizar la comunicación entre todas las personas implicadas: 
paciente, representante, profesionales sanitarios, familiares y 
amigos.
Así, el respeto a la autonomía de los pacientes ha sido respaldado a 
través de diferentes normas y documentos como el consentimiento 
informado o las IP20. Incluso las IP podrían considerarse un 
consentimiento informado diferido. A la hora de escoger un tratamiento 
el profesional tiene la obligación de elegir siempre pensando en lo 
mejor para el paciente21, esta actuación deja de ser beneficiosa para el 
enfermo si es impuesta, pues no respeta su voluntad ni su autonomía.32
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La elaboración de IP hace posible que determinados valores 
importantes en la práctica clínica, como el respeto a las decisiones de 
los pacientes, se establezcan a través de documentos vinculantes que 
pueden facilitar la puesta en práctica de dichos valores. Por ello las IP 
son documentos que se sitúan entre la ética y el derecho, dos campos 
que, aunque posean sus propias características, tienen ámbitos de 
trabajo comunes en los que es importante buscar armonía, como 
sucede por ejemplo en lo relativo al respecto a la libertad del paciente. 
En dichos campos comunes las leyes deben servir de vehículo para la 
puesta en práctica de los valores de los ciudadanos.
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2.2. Contexto histórico.
Las IP tienen su origen en lo que se denominó en EEUU living will, que 
surgieron como respuesta a problemas que planteaban situaciones 
muy concretas, en la que los pacientes eran incapaces de manifestar 
su voluntad para evitar que se les prolongase la vida artificialmente22, 
es decir que en la doctrina jurídica norteamericana son instrucciones 
dadas en relación con el final de la vida. Posteriormente se les unirá el 
durable power of attorney, por el cual el paciente nombra un 
representante para la toma decisiones, siempre de acuerdo con sus 
deseos. Los dos tipos de documentos se incluyen en las denominadas 
Advances Health Care Directives que son el equivalente a las 
voluntades anticipadas o instrucciones previas.
El proceso de implantación de las IP puede dividirse en varias fases23: 
• Fase prelegislativa, anterior a 1976. En esta fase las IP se 
utilizaron de manera defensiva. Su uso estaba promovido por 
asociaciones proderecho a morir dignamente, de hecho el 
término living will se empleó por primera vez en 1967 por la 
Euthanasia Society of America en su documento de cuidados 
previos, en el que los pacientes podían plasmar su voluntad 
sobre intervenciones mantenedoras de vida24.
En 1969 Luis Kutner, abogado de Chicago y cofundador de 
Amnistía Internacional, publica un modelo de documento que se 
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realizó fundamentalmente con el objeto de diferenciar, en 
procesos judiciales, homicidio compasivo y asesinato con 
malicia; permitir al paciente el derecho a morir de forma legal, si 
así lo desea; expresar ese deseo cuando no sea capaz de dar 
su consentimiento y suministrar las garantías necesarias para 
llevarlo a cabo.
• Fase legislativa. Posteriormente fueron sucediéndose diferentes 
intentos para promulgar leyes al respecto, surgiendo la primera 
motivada por el caso de Karen Ann Quinlan, paciente con daño 
cerebral irreversible en situación de estado vegetativo 
persistente, a la que su familia solicitó que le fuera 
desconectado el ventilador. Esta ley tenía como finalidad 
procurar una muerte natural a los enfermos, evitando el 
prolongarles artificialmente la vida y de ahí su nombre: Natural 
Death Act25 (1976) de California.
En 1991 entra en vigor la ley de autodeterminación del paciente 
(Patient Self-Determination Act. PSDA), consolidando la etapa 
legislativa. Esta ley obligaba a todas aquellas organizaciones, 
centros sanitarios y sociosanitarios que recibieran fondos de 
Medicare o Medicaid, a ofrecer de forma activa a sus pacientes 
la cumplimentación de IP26, 27.
• Fase postlegislativa. Una vez conseguido el marco legislativo 
adecuado los esfuerzos se dirigen a la difusión e implantación, 35
  
  
 
  
 
todo ello con el objetivo de que los pacientes no solo puedan 
restringir los tratamientos de prolongación artificial de la vida, 
sino que puedan decidir de manera anticipada sobre cualquier 
tratamiento o terapia. Lo que se pretende es extender la 
posibilidad del “consentimiento informado” a todos aquellos que 
por diversos motivos no sean capaces de decidir. Pero los 
documentos de IP son solo una forma de sustitución de la toma 
de decisiones, como ya señalamos, en la actualidad se intenta 
promover la idea de “planificación anticipada de decisiones 
sanitarias” (Advance Care Planning)28, 29, 30 . En esta fase de 
difusión los profesionales sanitarios son un pilar fundamental, 
por ello se puso en marcha un proyecto de educación a los 
profesionales sanitarios, llamado EPEC: Proyect to Educate 
Physicians and End-of-life Care, una iniciativa del Instituto de 
ética de la American Medical Association31 .
No debemos olvidarnos de otros sectores de la sociedad 
también muy importantes en la difusión tales como líderes de la 
comunidad, trabajadores sociales, miembros de asociaciones 
ciudadanas, líderes religiosos, profesorado, etc. Sobre todos 
ellos se realiza un programa de entrenamiento llamado 
Respecting Choice, implantado en Wisconsin (EEUU) con 
espectaculares resultados, consiguiéndose que el 85% de los 
mayores de 18 años tengan IP en su historia clínica y que esta 
se respete en el 98% de los casos32. 
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2.3. Marco regulador.
En el campo de la bioética, cada país tiene sus propias peculiaridades, 
relacionadas con su cultura, tradición e historia. Dentro de la Unión 
Europea (UE), por ejemplo, existen diferencias importantes entre los 
países centroeuropeos-británicos y los mediterráneos en cuanto a la 
forma de respetar la libertad individual. Los países mediterráneos son 
menos individualistas y en ellos la familia tiene más peso en las
decisiones33. Si a esto le sumamos que la aplicación de la bioética en 
forma de leyes no se ha armonizado en los países de la UE, se puede 
entender cómo los marcos normativos relacionados con la ética clínica 
(leyes, decretos…) y su forma de puesta en práctica sea tan desigual. 
En el caso específico de las IP, cada país de la  UE regula su uso a 
través de políticas específicas34, 35, 36, 37, 38, 39, 40. 
En España, desde el punto de vista normativo, la Ley General de 
Sanidad del 14/1986 del 25 de abril en su apartado sobre la autonomía 
del paciente, ya habla de “libre elección entre las opciones”41. Los 
derechos enunciados en esta Ley derivan de los principios generales 
contenidos en la Constitución Española de 197842, recogidos también 
en la Carta de los derechos Fundamentales de la Unión Europea 
(2000) y en el Convenio de Oviedo del 4 de abril de 1997, sobre la 
protección de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con 
respecto a las aplicaciones de la biomedicina. La entrada en vigor en el 
estado Español de este Convenio, se produce el 1 de enero de 2000 
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con la publicación del Instrumento ratificación de dicho Convenio43. Se 
había gestado por el Consejo de Europa durante un proceso de 6 años 
y fue aprobado por su Comité de Ministros el 19 de noviembre de 1996. 
Dedica el capítulo II al “Consentimiento”, recogiendo por primera vez en 
un texto normativo el concepto de IP, como “deseos expresados 
anteriormente”.
La Ley 41/2002 básica reguladora de la autonomía del paciente y de 
derechos y obligaciones en materia de información y documentación 
clínica, cuya entrada en vigor se produjo el 15 de mayo de 2003, 
desarrolla y regula este aspecto más concretamente. Es conocida 
como Ley Básica o Ley de Autonomía del Paciente. Su artículo 11 
versa específicamente sobre las IP44. Dicha Ley especifica que cada 
servicio de salud regulará el procedimiento adecuado para que se 
garantice el cumplimiento de las IP y que estas deberán constar 
siempre por escrito. Deja así potestad para su regulación específica a 
las diferentes Comunidades Autónomas. En consecuencia, en mayo de 
2005 la Comunidad Autónoma de Madrid, aprobó la Ley 3/200545 por la 
cual se regula el ejercicio del derecho a formular IP en el ámbito 
sanitario, y la creación de un registro correspondiente para tal fin. Por 
ello se elaboró el Decreto 101/200646 referente a la puesta en 
funcionamiento del Registro citado, con el fin de poder recopilar, 
custodiar, modificar o revocar las IP, y además regular la cesión de 
datos al Sistema Nacional de Salud, cumpliendo de esta manera las 
Leyes de Protección de Datos de Carácter Personal. Leyes como la de 
Madrid se han sucedido antes o después en el resto de Comunidades 
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Autónomas, con pocas variaciones en su espíritu pero sí respecto a su 
puesta en práctica.
Es importante además que las IP, independientemente del lugar en el 
que hayan sido formalizadas, puedan ser conocidas precisa y 
oportunamente por los profesionales de la salud a los que, en su 
momento, corresponda la responsabilidad de la asistencia sanitaria que 
deba prestársele a la persona que las realizó, por ello el Real Decreto
124/200747, de 2 de febrero, regula el Registro Nacional de 
Instrucciones Previas (RNIP) y el correspondiente fichero de datos de 
carácter personal que recoge, la creación del Registro, su adscripción 
al Ministerio de Sanidad y Consumo (hoy Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad), su objeto y finalidad, el procedimiento 
registral y de acceso y el mandato de creación del correspondiente 
fichero automatizado. Este fichero fue regulado mediante la Orden 
SCO/2823/2007, de 14 de septiembre. En la figura 1 se muestra un 
resumen de los datos del RNIP por comunidades en enero de 2015.
Tal y como se ha comentado, aunque el concepto y el espíritu de las 
políticas sobre IP entre países de la UE son similares, existen 
diferentes matices en aspectos como la presencia de ciertos agentes 
necesarios para la elaboración de los documentos (por ejemplo, 
notario, funcionarios de la administración de salud, testigos, o médico) 
o la duración de su validez legal. En la Comunidad de Madrid, las IP se 
pueden realizar en presencia de un notario, ante tres testigos o ante 
funcionarios de la administración pública. En cuanto al tiempo de 
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validez en la Comunidad de Madrid no está definido, a diferencia, por 
ejemplo, de Francia,48 donde las IP son válidas solo durante tres años, 
pero renovables.
Figura 1. Declarantes con IP activa por comunidad y grupo de edad. RNIP. Enero
2015.
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2.4. Instrucciones Previas: cumplimentación, formalización y
búsqueda.
2.4.1 Modelo
Las IP, tal y como establece la ley, deben llevarse a cabo siempre por 
escrito. En España no existe un modelo único para hacerlas efectivas, 
cada ciudadano puede emplear el formato que mejor se adapte a sus 
creencias o valores. 
Entre los diferentes modelos podemos destacar el elaborado por el 
Grupo de Trabajo impulsado por el Comité de Bioética de Cataluña, el 
de la Asociación Derecho a Morir Dignamente, el testamento vital de la
Conferencia Episcopal Española y los diferentes documentos oficiales. 
Sobre todos ellos se pueden realizar modificaciones o incluso redactar 
un documento propio49. Queda en manos de cada individuo decidir 
sobre qué aspectos quiere dejar sus instrucciones y hasta qué punto  
quiere concretarlas.
Lo mas adecuado sería realizar el documento de IP al finalizar un 
proceso de deliberación entre el paciente y su médico50, incluso que 
este proceso esté siempre vivo y en continuo debate por parte de los 
interesados. De esta forma las IP pueden ir alcanzando mayor 
concreción, así como una mayor adaptación a la realidad y sus 
constantes cambios51: avances en el tratamiento de las enfermedades, 
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cambios de legislación respecto a ciertas intervenciones y, sobre todo, 
cambios personales y sociales del otorgante (revisión de creencias y 
valores, rupturas sentimentales, fallecimiento o ruptura de relación con 
el representante nombrado...).
2.4.2 Otorgamiento
En cuanto a los requisitos necesarios para el otorgamiento, la mayoría 
de las Comunidades Autónomas establecen los siguientes:
- Mayoría de edad.
- Capacidad legal suficiente.
- Manifestación libre de voluntad.
Resaltar que en algunas comunidades se da la posibilidad del derecho 
de otorgamiento al menor emancipado. Como ejemplos, la Ley Foral 
Navarra 11/200252, en su artículo 9.1, la Ley 1/200353 de la Comunidad
de Valencia en el artículo 17, al igual que la Ley 5/200354 de Andalucía 
en su artículo 4, todas ellas permiten manifestar su voluntad anticipada, 
aparte de a la persona mayor de edad, al menor emancipado. 
Esta situación abre un importante debate: si el paciente enferma en 
otra comunidad con una regulación diferente, ¿se deben tener en 
cuenta las IP que otorgó conforme a lo dispuesto en su comunidad de 
origen? Para evitar los problemas derivados de estas divergencias 
normativas, algunos autores55, 56 defienden que la validez del 
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documento sea extensiva a todo el país, incluso cuando la atención 
sanitaria se deba aplicar en otra comunidad diferente a la que se 
redactó. Este parece un planteamiento posible, pero puede incluso 
aumentar el problema. Recordemos sin ir mas lejos, el artículo 14 de la 
Constitución42:
“Los españoles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer 
discriminación alguna por razón de nacimiento, raza, sexo, 
religión, opinión o cualquier otra condición o circunstancia 
personal o social”.
En un caso como el señalado no se estaría respetando esta norma.
El carácter básico de la Ley 41/2002 deja  a las diferentes CCAA 
libertad para la regulación, pero es imprescindible que cualquier norma 
autonómica no contravenga lo dispuesto en una Ley estatal básica. 
Remitiéndonos de nuevo a la Constitución, en su artículo 149.3 impone 
a las Administraciones Públicas y, en última instancia, a los órganos 
judiciales, la inaplicación inmediata de las reglas autonómicas que 
entren en conflicto con preceptos estatales.
Por otro lado resulta difícil de entender la restricción absoluta a la 
posibilidad de formular IP impuesta a los menores de edad en la Ley 
Básica, máxime cuando la misma Ley señala, en su artículo 9.3, que en 
el caso de menores emancipados o con dieciséis años, no cabe prestar 
el consentimiento por representación: 
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“Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni 
emocionalmente de comprender el alcance de la intervención, el
consentimiento lo dará el representante legal del menor después
haber escuchado su opinión si tiene doce años. Cuando se trate 
de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o 
con dieciséis años, no cabe prestar el consentimiento por 
representación. Sin embargo, en caso de actuación de grave 
riesgo, según el criterio facultativo, los padres serán informados 
y su opinión será tenida en cuenta.”
No parece coherente una mayor exigencia de edad para otorgar el 
documento de IP que para prestar el consentimiento informado, ya que 
ambas acciones se encuadran dentro de las formas empleadas para 
asegurar el respeto a la autonomía del paciente y esa autonomía se 
reconoce a los menores con suficiente madurez y, en todo caso, a los 
menores a partir de los dieciséis años.
Por otro lado, para algunos autores resulta insólito no permitir al menor 
maduro ejercer el derecho de sufragio activo57, pero sí de rechazar un 
tratamiento vital, por lo que se muestran contrarios a otorgarle la 
capacidad de rechazar el tratamiento médico en el caso de que con 
esto, ponga en riesgo su vida58. Sería importante realizar una 
valoración individualizada en cada supuesto concreto59. Cuando se 
presume inmadura a una persona, el peso de la prueba cae del lado de 
quien busque respetar su madurez, lo cual significa que, solo se 
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planteará este conflicto quien pretenda respetar la autonomía del 
paciente a pesar de su minoría de edad60.
2.4.3 Contenido
Los apartados básicos que debería contener un documento de IP son 
los siguientes3, 12, 30, 50, 61, 62: 
- Primer apartado: que recoja la jerarquía de creencias personales
y valores (culturales, sociales, éticos, religiosos o morales) 
enfocados hacia situaciones tipo que permitan orientar sobre los 
objetivos vitales del otorgante y sobre lo que para él significan 
los términos dignidad y calidad de vida.
- Segundo apartado: donde se incluyan instrucciones sobre la 
aplicación o el rechazo de medidas y tratamientos, con límites 
claros ante situaciones concretas y aplicables a enfermedades 
conocidas.
- Tercer apartado: en el que se designe un representante.
El paciente puede elegir ser sometido o no a determinados 
tratamientos siempre que no incumplan las normas de buena práctica 
clínica. Las posibles decisiones a tomar en cuanto a cuidados pueden 
englobarse en los siguientes:
- Solicitud de agotar los tratamientos existentes, siempre que no 
resulten desproporcionados en aplicación o en resultados.
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- Retirada o negativa a ciertos tratamientos o medidas como el 
soporte vital, si la calidad de vida que puede conseguirse es 
insuficiente.
- Solicitud de recibir tratamiento analgésicos o paliativo para evitar 
el dolor y el sufrimiento.
- Destino del cuerpo tras el fallecimiento: donación del cuerpo y/o 
órganos. 
- Otros: no ser informados, estar acompañados en el final de la 
vida…
El apartado en relación con el destino del cuerpo se especifica con 
mayor o menor detalle en todas las CCAA excepto en Cantabria63, 
Cataluña64, La Rioja65, Murcia66 y País Vasco67.
Sería recomendable además que el ciudadano pueda estar asesorado 
por un profesional de la salud, si no previamente, al menos en el 
momento de la realización dado que, algunos de los términos pueden 
ser difíciles de entender o pueden aparecer dificultades para la 
expresión de contenidos. No debemos olvidar que la cumplimentación 
del documento de IP se puede desarrollar básicamente en dos 
escenarios: uno, en el que esté iniciada una relación clínico-paciente y 
el documento será el resultado de un proceso reflexivo y, un segundo 
escenario en el que cualquier ciudadano sano ejerza este derecho.
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2.4.4 Formalización
Se han incluido tres tipos de posibilidades de formalización en las 
diferentes regulaciones:
- Ante notario (excepto Andalucía).
- Ante un funcionario del registro o de la administración pública 
(excepto Cantabria).
- Ante tres testigos (excepto Andalucía y Murcia).
En el caso de la Comunidad de Madrid, puede emplearse cualquiera de 
las tres opciones. De elegir tres testigos deberán ser mayores de edad 
y con plena capacidad de obrar, además dos, como mínimo, no 
deberán tener relación de parentesco hasta el segundo grado ni estar 
vinculados por matrimonio o vínculo de análoga relación de afectividad, 
relación laboral, patrimonial, de servicio u otro vínculo obligacional con 
el otorgante45 .
2.4.5 Representantes
La función de los representantes es facilitar la interpretación de las 
voluntades registradas, actuando como interlocutor con el médico o 
equipo sanitario. Debe siempre procurar reproducir la decisión que 
habría tomado el paciente. Esta figura también varía entre CCAA 
pudiendo elegirse uno o varios representantes dependiendo de las 
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diferentes legislaciones. Por otro lado resulta importante que existía 
una aceptación expresa del designado y que además sea conocedor y 
partícipe del proceso68.
Según la Ley Básica, no podrán actuar como representantes: el notario
autorizante del documento, el funcionario encargado del Registro de IP, 
los testigos ante los que se formalice el documento, ni los profesionales
que presten servicio en la institución sanitaria donde hayan de
aplicarse.
2.4.6 Destinatario del documento
Las IP son un documento legal dirigido a todos aquellos que 
proporcionan asistencia sanitaria a un paciente por lo que el acceso a 
través de registro oficial o de la historia clínica debería ser sencillo. 
La Ley Orgánica de Protección de Datos y la Ley de Autonomía del 
Paciente permiten el acceso al documento de instrucciones previas 
exclusivamente a:
- El paciente.
- Los facultativos responsables de la asistencia sanitaria.
- Otras personas autorizadas: tribunales; inspección y familiares 
del paciente o representante designado, debiendo existir 
autorización implícita en la propia IP.
48
  
 
 
 
 

 

 
 
INTRODUCCIÓN
Las personas autorizadas tendrán acceso a la información vía 
telemática mediante firma electrónica avanzada o una clave otorgada 
por la Consejería competente. En el caso concreto de la Comunidad de 
Madrid a través del programa Areteo. 
Cuando un ciudadano otorga sus IP pero no las registra debe  ser su 
familia o un representante quien las haga conocer al médico encargado 
de su asistencia en el momento en que deban ser aplicadas. Si por el 
contrario las ha registrado, el médico encargado de la asistencia, las 
obtendrá directamente en el momento en que sean necesarias, 
procediendo a incorporarlas a la historia clínica.
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2.5. Beneficios del documento.
Tener realizado un documento de IP es especialmente útil para que el 
médico que no conoce previamente al paciente tome decisiones 
clínicas en consonancia con las creencias y opiniones de éste. En 
nuestro país tradicional y culturalmente, ante la ausencia de capacidad 
del paciente para la toma de decisiones se pregunta a los familiares. 
En este contexto la familia adopta una actitud paternalista que se 
caracteriza por ser extremadamente beneficente. Además las
decisiones de la familia pueden no transmitir la escala de valores del 
paciente, sino la suya propia. Por otro lado y en cuanto al respeto del 
principio de justicia, disponer de IP podría suponer una rebaja en las 
medidas extraordinarias que se proporcionan a muchos pacientes de 
forma fútil 12, 21, 69, 70.
Los beneficios podrían resumirse en los siguientes20, 32: 
- Para el paciente. Garantiza su libertad de elección y el respeto a 
su voluntad, promocionando el derecho de autonomía y 
favoreciendo su participación en todo el proceso de salud-
enfermedad. Aumentan el conocimiento de su enfermedad y su 
autoestima.
- Para el médico. Orienta y ayuda ante la toma de decisiones 
difíciles o conflictivas bajo una protección ética y jurídica.
- Para la relación médico-paciente. Aumenta la comunicación, la 
cooperación y la confianza del enfermo.
50
   
  
 
 

 

 
 
INTRODUCCIÓN
- Para los familiares y amigos. Produce un alivio moral y facilita la 
toma decisiones potencialmente culpabilizadoras.
- Para la sociedad. Supone una mejor gestión, incluso puede que 
un ahorro, en una sociedad de recursos sanitarios escasos.
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2.6. Factores que determinan la realización de IP.
Cada ciudadano, de acuerdo a sus valores, tiene una idea de lo que es 
una muerte digna y los profesionales sanitarios deben respetarlos 
aunque no los compartan71. Estos valores determinan también lo que 
una persona considera bueno para si mismo, pudiendo decidir recibir o 
no un tratamiento. Uno de los motivos por los que las personas realizan 
IP es para asegurarse una muerte placentera o en paz72. 
Existen múltiples circunstancias sociodemográficas y relacionadas con 
el estado de salud que  intervienen en la decisión de formalizar el 
documento de IP. En un estudio realizado en Castilla la Mancha en 
2013, las personas que tenían realizadas IP tenían las siguientes
características73: 
- predominio de mujeres.
- edad inferior a 50 años.
- independientes para realizar actividades instrumentales de la 
vida diaria.
- estudios secundarios o superiores.
- menores niveles de interacción social (viven sin pareja o sin 
hijos en domicilio).
- consumen con mayor frecuencia medicación crónica y
frecuentan mas consultas especializadas (los dos hechos en 
probable relación con enfermedad crónica).
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- mantienen una relación más duradera con su médico de familia. 
- haber ejercido de cuidador.
- fallecimiento reciente de una persona cercana.
- tener un familiar que lo haya cumplimentado previamente. 
Otros estudios, añaden factores como: miedo al deterioro en la calidad 
de vida, la dependencia y el deterioro, el envejecimiento, ser una carga 
para los otros7, evitar sufrimiento a los familiares, que el médico haya 
aconsejado dicha formalización o que el paciente haya recibido 
información sobre la misma74.
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2.7. Aspectos que dificultan la realización y aplicación del 
documento de IP.
La utilidad de las IP está demostrada75 y aportan claros beneficios en la 
mejora del proceso de la toma de decisiones, el bienestar del enfermo 
y el alivio de cargas para sus familiares y seres queridos76, siempre y 
cuando sean planteadas como un proceso y no como un simple 
documento.
Algunas de las razones que se han planteado para dar explicación a la 
escasa realización de IP son las siguientes77, 78, 79, 80, 81: 
- La utilización de diferente terminología para la denominación
de estos documentos dependiendo de la legislación en cada 
Comunidad. El término Instrucciones Previas es el único que 
se refleja en la Ley Básica reguladora de la autonomía del 
paciente. 
- No queda claro cómo debe aplicarse el documento que, 
redactado acorde a las normas de una Comunidad, tiene que 
ser utilizado en otra con una legislación diferente.
- La dificultad para la realización e interpretación del 
documento, que a veces resulta confuso o ambiguo como 
guía de decisiones terapéuticas concretas. También resulta 
difícil decidir cuál es el momento adecuado en que deben ser 
llevadas a cabo. El paciente no tiene garantizada la 
aplicación de sus instrucciones en la forma y medida en que 
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INTRODUCCIÓN
él desea, bien por dificultades en la interpretación o porque 
las circunstancias no encajen con las situaciones previstas 
en el documento. De ahí radica la importancia de realizar el 
otorgamiento habiendo sido asesorado por personal sanitario 
y designar un representante que pueda aclarar y servir de 
referencia y ayuda en circunstancias no señaladas. 
- La ausencia de plazo de validez o revisión temporal que 
puede hacer que en el momento de hacer uso del 
documento, este no responda a las expectativas con las que 
fue redactado porque hallan cambiado los valores o 
necesidades del otorgante o las alternativas terapéuticas 
sean mayores gracias a los avances de la ciencia e incluso 
pueden existir cambios en la legislación. Con el tiempo el 
representante también podría volverse incapaz. 
- La dificultad de acceso a las IP cuando van a ser utilizas 
puede suponer un desconocimiento de su existencia por 
parte de quienes proporcionan la asistencia. Esto ha sido 
parcialmente solventado con la creación del Registro 
Nacional de Instrucciones Previas y su sincronización con 
todos los registros autonómicos, pero continúa sin poderse 
acceder al registro desde los centros privados.
- Falta de implicación por parte de los profesionales sanitarios
y de las instituciones en el proceso de información y difusión 
por entender que no forma parte de sus obligaciones.
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- La creencia de los profesionales sanitarios y las instituciones 
sanitarias de que la labor de información y difusión es 
responsabilidad exclusiva de los pacientes.
- La idea extendida entre sanitarios y ciudadanos de que este 
tipo de decisiones o documentos solo interesan a personas 
ancianas o a pacientes crónicos o terminales.
- La incomodidad que supone para los sanitarios hablar sobre 
la muerte y tratar con sus pacientes sobre preferencias y
deseos, en cuanto a actuaciones de salud se refiere durante 
los últimos días de la vida, manteniendo una actitud 
paternalista.
- El desconocimiento del documento por parte de la población 
y dudas acerca de su necesidad o de su finalidad.
- La creencia de que pese a tener realizadas las IP, esto no  
afectará al tratamiento que vayan a recibir.
- La influencia que los familiares ejercen sobre el médico. No 
olvidemos el impacto que supone que las voluntades del 
otorgante sean contrarias a las creencias de sus familiares o 
allegados. Y la carga emocional a la que se ven sometidos 
tanto los familiares como del personal sanitario en el 
momento real de afrontar las últimas decisiones. 
- Desacuerdo de algunos sectores de la población con el 
otorgamiento de las IP. Los valores culturales, religiosos, 
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sociales y morales hacen que existan múltiples formas de
entender la muerte y el valor de la autonomía. 
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2.8. Justificación del estudio.
Durante los últimos años se han realizado estudios que ponen de 
manifiesto la opinión de los pacientes en relación con las IP82, así como 
su grado de conocimiento y de realización83. También se ha estudiado 
el grado de conocimiento entre los familiares84, e inclusive el 
conocimiento por parte de los profesionales en servicios como atención 
primaria y emergencias85, 86, 87. Estos estudios indican que existe un 
alto nivel de desconocimiento acerca de las IP, tanto por parte de los 
pacientes como de los profesionales sanitarios, que carecen de la 
información suficiente para poder abordar este tema con sus pacientes 
desconociéndose en qué grado lo hacen realmente.
Todos los estudios realizados en España sobre IP se han restringido al 
ámbito de la medicina extrahospitalaria (medicina de familia, 
emergencias, cuidados paliativos…). Por ello se ha detectado la 
necesidad de determinar el nivel de conocimiento y de aplicación de las 
IP entre pacientes y profesionales dentro del ámbito hospitalario.
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 3. HIPÓTESIS
La hipótesis principal es que existe un bajo nivel de conocimiento sobre 
las IP tanto por parte de los profesionales sanitarios como de los 
ciudadanos que dificulta, la adaptación social y profesional precisa para 
que los ciudadanos puedan ejercer el derecho que les reconoce la ley a 
realizar unas IP. 
Se ha intentado analizar esta hipótesis a lo largo de tres estudios.
4. OBJETIVOS
4.1. Objetivo principal
Evaluar el nivel de conocimiento y de realización de las IP entre los 
usuarios del Sistema de Salud de la Comunidad de Madrid, así como el 
grado de información sobre éstas que dan los profesionales que 
trabajan en hospitalización. 
  
 
  
  
 
  
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	  
4.2. Objetivos secundarios
1) Identificar el grado de conocimiento sobre las IP que tienen los 
pacientes y/o sus familiares en un hospital de tercer nivel de la 
Comunidad de Madrid.
2) Determinar la actitud que tomarían los pacientes y/o sus familiares 
tras recibir información sobre qué son las IP y si dicha actitud está 
determinada por la edad, sexo, patología de base, confesión 
religiosa y/o nivel socioeconómico. 
3) Conocer la proporción de pacientes que realizan IP en el hospital 
de estudio. 
4) Determinar la evolución del nivel de conocimiento y de la 
realización después de que se haya producido una regulación 
específica sobre las IP.
5) Identificar el grado de conocimiento sobre las IP que tienen los 
profesionales sanitarios del hospital de estudio. 
6) Conocer las actitudes de los profesionales ante las IP y si dicha 
actitud está determinada por la edad, el sexo, la categoría 
profesional y/o la especialidad.
7) Determinar el grado de interés en la realización de las IP por parte 
de los propios profesionales sanitarios. 
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5. MATERIAL Y MÉTODOS
5.1. Diseño de estudio.
Los tres estudios tienen un diseño similar. Son estudios transversales 
realizados mediante encuesta de opinión estructurada, cerrada y 
voluntaria. 
5.2. Población de estudio.
En los dos primeros estudios, la población de estudio se corresponde 
con los pacientes del área sanitaria de un hospital de tercer nivel de la 
Comunidad de Madrid, el Hospital Universitario Fundación Alcorcón 
(HUFA). 
• Criterios de inclusión: pacientes ingresados en la planta de 
Medicina Interna del hospital en dos periodos diferentes, años 
2008 y 2010.
• Criterios de exclusión: pacientes o familiares que rechazaran 
participar.
En el tercer estudio la población de estudio son los profesionales 
  
  
 
  
 
 
 
 
 
sanitarios de dicho hospital, médicos y el personal de enfermería.
5.3. Estrategia de muestreo y tamaño muestral.
En los dos primeros estudios los pacientes se incluyeron de forma 
consecutiva. 
Estimación del tamaño muestral: primer estudio.
Se estimó el tamaño muestral asumiendo un porcentaje de 
conocimiento de las IP por parte de los pacientes, según datos de 
estudios previos del 16%, un nivel de confianza del 95% y una 
precisión del 5%. En base a estas asunciones el tamaño muestral era 
de 142 pacientes.
Estimación del tamaño muestral: segundo estudio.
Se estimó el tamaño muestral asumiendo una diferencia en el grado de 
conocimiento de IP entre 2008 y 2010 de un 10%, una precisión del 4% 
y un porcentaje de pérdidas del 15%, obteniéndose una muestra de 
209 pacientes.
Estimación del tamaño muestral: tercer estudio. 
La estimación del tamaño de la muestra se realizó a partir del grado de 
conocimiento que tienen los profesionales sanitarios españoles de las 
IP al no encontrarse ningún estudio sobre la información que dan sobre 
éstas los profesionales a los pacientes. Las publicaciones españolas 
62
  
 
  
 
  
 
 
 
 

 
  
 
 
MATERIAL Y MÉTODOS
revisadas recogían un grado de conocimiento de las IP entre 
profesionales sanitarios del 74%. Este dato hace referencia al 
conocimiento entre médicos y enfermeros de emergencias 
extrahospitalarias. Nuestro estudio incluye además médicos internos 
residentes, por lo que asumimos un grado de conocimiento menor, del 
60%. Asumiendo este porcentaje de conocimiento, una precisión del 
5% y un nivel de confianza del 95%, el tamaño muestral mínimo 
necesario era de 270 encuestas. Considerando una posible pérdida del 
30%, es decir, que el 30% de profesionales no realizaran la encuesta, 
se entregaron 385 encuestas.
5.4. Variables y fuentes de información.
En los dos primeros estudios se recogieron datos epidemiológicos y 
clínicos de los pacientes mediante la historia clínica informatizada. El 
resto de variables se obtuvieron mediante una encuesta de opinión
(anexo 7).
Esta encuesta se realizó a todos los pacientes ingresados en la planta 
de Medicina Interna del hospital en dos periodos diferentes 2008 y 
2010. En cada uno de estos dos periodos se realizaron dos cortes 
transversales, dejando un intervalo de dos semanas entre ellos, para 
asegurar así que los pacientes fueran diferentes y conseguir con ello el
tamaño de la muestra adecuado.
La encuesta se realizó individualmente y siempre por el mismo 
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entrevistador para evitar errores de interpretación tanto en las 
preguntas como en las respuestas. En caso de incapacidad para 
contestar, se realizó la encuesta al familiar o acompañante más 
cercano (preguntándose qué opinión podría tener el paciente respecto 
a este tema). Estos pacientes incapaces de comunicarse, se 
excluyeron en el segundo estudio. 
• Variables dependientes
- Conoce qué son las IP: si/no.
- Tiene realizadas las IP: si/no.
- Le gustaría realizar las IP: si/no/no sabe.
• Variables independientes 
• Variables sociodemográficas:
- Edad.
- Sexo.
- Domicilio: residencia o familiar.
- Nivel de estudios: sin estudios, primarios, secundarios y 
universitarios. 
-  Nivel socioeconómico: persona que mas ingresos aporta 
al presupuesto familiar (paciente, hijo, pareja, otros). 
- Estado civil: viudo, casado, soltero, divorciado/separado.
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- Nacionalidad.
- Confesión religiosa: aconfesional, católico, testigo de 
Jehová, musulmán y otras.
• Fuente de conocimiento de las IP:
- médico atención primaria.
- médico especialista. 
- medios de comunicación. 
- otros.
• Cree que la realización cambiaría la actitud del médico, en 
cuanto a su actuación: si/no.
• Le importaría que constase en la historia clínica (HC) el 
deseo o no de realizarlas: si/no.
• Datos clínicos:
- Diagnóstico de demencia previo al ingreso: no/leve-
moderada/grave.
Se definió “demencia” como deterioro de la función 
intelectual adquirida y persistente. Para la estadificación 
del deterioro cognitivo se utilizó el Clinical Dementia 
Rating (CDR).
- Capacidad para comunicarse durante el ingreso: si/no.
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- Presencia de comorbilidad: si/no.
Se definió “comorbilidad” como la presencia de 
enfermedad crónica, esto es, trastorno orgánico funcional 
persistente que obliga a una modificación del modo de 
vida, incluyéndose las enfermedades de la escala de 
comorbilidad de Charlson.
- Presencia de enfermedad terminal: si/no.
Se definió “enfermedad terminal” (de acuerdo con los 
criterios de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos) 
aquella avanzada, progresiva, incurable y con falta de 
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento 
específico.
En el tercer estudio las variables se obtuvieron a través de una 
encuesta que se distribuyó mediante sobres cerrados entre los 
siguientes servicios: alergología, cardiología, cirugía general, cuidados 
intensivos, digestivo, endocrinología, ginecología, hematología, 
laboratorio, medicina interna, nefrología, neumología, neurología, 
oncología médica, rehabilitación, urgencias, urología y traumatología. 
Los sobres con las respuestas se recogieron una semana después. Se 
escogió este método para no influir en las respuestas de los 
participantes y asegurar el anonimato.
Las preguntas de la encuesta se distribuyeron en tres bloques: 1) Para 
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medir su grado de conocimiento, desde la 1 a la 4; 2) Para evaluar la 
información que dan los profesionales, desde la 5 a la 8 y 3) Otras 
preguntas, las tres últimas (anexo 8).
5.5. Consideraciones éticas.
A todos los pacientes y/o familiares se le solicitó su consentimiento 
verbal de la participación en el estudio. Se respetaron las normas de la 
Declaración de Helsinki y se mantuvo la confidencialidad de los datos 
de acuerdo a la Ley de Protección de Datos (Ley Orgánica 5/92 de 29 
de Octubre sobre la regulación del tratamiento automatizado de los 
datos de carácter personal, BOE 30 de Octubre de 1992 modificada por 
la Ley Orgánica 15/1999, de 13 de diciembre, de Protección de Datos 
de Carácter Personal y la Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, básica 
reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones 
en materia de información y documentación clínica).
5.6. Análisis estadístico.
En el análisis descriptivo las variables cualitativas se presentan con su 
distribución de frecuencias y las variables cuantitativas se resumen en 
su media, desviación estándar (DE). En todos los casos se comprobó 
la distribución de la variable frente a los modelos teóricos.
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Se evaluó la asociación entre variables cualitativas con el test de χ2. 
Se analizó la relación de las variables cuantitativas con cada una de las 
variables cualitativas (2 categorías) mediante los tests de la t de 
Student. En todos los casos se comprobó la distribución de la variable 
frente a los modelos teóricos, y se contrastó la hipótesis de 
homogeneidad de varianzas.
Se llevó a cabo un modelo de regresión logística en el primer estudio 
para ajustar por posibles factores de confusión.
En todos los contrastes de hipótesis se rechazó la hipótesis nula con 
un error de tipo I o error α menor a 0.05. El paquete informático que se 
utilizó para el análisis fue el SPSS para Windows Versión 15.0.
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6. RESULTADOS
6.1. ESTUDIO 1: “Conocimiento y actitudes ante las 
instrucciones previas entre los pacientes de un hospital 
público de la Comunidad de Madrid”.
La muestra inicial fue de 201 pacientes. Hubo 40 pérdidas (19,9%) y 6 
pacientes (2,9%) que seguían ingresados desde el primer corte, por lo 
que fueron excluidos para el segundo corte. Las pérdidas se debieron a 
que el paciente:
- No podía comunicarse y no había familiar para preguntar (n = 
23; 11%).
- Estaba realizándose pruebas en el momento de la entrevista (n 
= 7; 3,4%).
- Había sido dado de alta (n = 6; 2,9%).
- Estaba dormido (n = 2; 0,9%).
- Se negaba a contestar (n = 1; 0,4%).
- Había fallecido (n = 1; 0,4%).
La muestra analizada finalmente fue de 155 pacientes. De la muestra 
analizada, en el 57,8% de los casos contestaron los mismos pacientes 
y en el 42,2% contestaron familiares directos. En el 27% de los casos 
  
 
     
  
 
  
 
 
    
    
      
       
       
 
 
 
 
 
    
 
 
contestaron los hijos, la edad media de los pacientes en estos casos 
fue de 86 años. El resto de los familiares que contestaron fueron 
cónyuges y nietos. No obstante se analizó si existían diferencias en 
alguna de las variables según contestara el propio paciente o su 
familiar y ninguna de estas fue estadísticamente significativa (tabla1).
Tabla 1. Comparativa entre la respuesta de los pacientes y la de los familiares.
Paciente
% (n)
Familiar
% (n)
p
Conocimiento
Realización
Deseo de realizar
Cambiaría actitud del médico
Constancia en historia clínica
5,6 (5)
1,1 (1)
36,0 (32)
20,2 (18)
12,1 (8)
3,0 (2)
0 (0)
25,8 (17)
15,2 (10)
16,9 (5)
0,44
0,38
0,11
0.57
0.50
La edad media de los pacientes fue de 77 años y el 50,9% fueron 
varones. El 86,4% (n = 134) eran católicos y el resto se declaraba 
aconfesional. De todos los pacientes encuestados, 7 (4,5%) sabían lo 
que eran las IP, aunque lo relacionaban más con el término «últimas 
voluntades». En la tabla 2 se exponen las características 
epidemiológicas de los pacientes que conocen las IP. Entre los que sí 
las conocían había más pacientes varones y más con enfermedad 
terminal. Los que no las conocían tenían una edad media superior, 
había más pacientes con demencia, con enfermedad crónica y más
institucionalizados en residencia. 
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Tabla 2. Características epidemiológicas de los pacientes según el conocimiento de 
las IP
Sí conocen
% (n)
No conocen
% (n)
p
Edad
Sexo (varones)
Confesión (católicos)
Demencia
Residencia
Enfermedad crónica
Enfermedad terminal
72 (12,5)*
57,1 (4)
85,7 (6)
14,3(1)
0 (0)
71,4 (5)
28,6 (2)
77 (13,5)*
50,7 (75)
86,5 (128)
23,3 (32)
27,9 (41)
78,2 (115)
7,5 (11)
0,30
1
1
0,57
0,19
0,65
0,10
     *datos expresados en media (desviación estándar).
Ninguno de los encuestados recordaba que en la guía de bienvenida 
del hospital hay un apartado relativo a IP. Solo un paciente (0,6%) las 
tenía hechas (ante notario). A 49 (31,6%) les gustaría realizarlas una 
vez que se les explicaba en qué consistían. 
En la tabla 3  se muestran las características epidemiológicas de los 
pacientes con deseo de realizar IP. Los pacientes que manifestaban 
mayor deseo de realizar las IP eran mujeres y la mayoría católicos. 
Entre los que no deseaban la realización, había mayor porcentaje de 
institucionalizados en residencia, de enfermedad crónica y de 
enfermedad terminal.
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Tabla 3. Características epidemiológicas de los pacientes según deseo de realizar IP
Sí desean
% (n)
No desean
%(n)
p
Edad
Sexo (varones)
Confesión (católicos)
Demencia
Residencia
Enfermedad crónica
Enfermedad terminal
76 (13,8)*
47 (23)
91,8 (45)
21,7 (10)
18,4 (9)
69,4 (34)
4,1 (1)
77 (13,6)*
51 (49)
82,3 (79)
22,5 (20)
32,6 (31)
82,1 (78)
10,5 (10)
0,55
0,64
0,12
0,92
0,07
0,08
0,22
*datos expresados en media (desviación estándar).
Al analizar los parámetros epidemiológicos (sexo y edad) y los clínicos 
(enfermedad crónica o terminal e incapacidad para comunicarse), no se 
encontraron diferencias significativas para la variable conocimiento ni 
para la variable deseo de realización. Tampoco hubo diferencias en el 
análisis de regresión logística sobre la intención de realizar IP en estos 
grupos poblacionales. No se detectó una opinión diferente entre los 
católicos y los que se declaraban aconfesionales.
La mayor parte de los encuestados, 125 (80,6%), estaba de acuerdo 
con que una vez realizado el documento constase en la historia clínica. 
En total 113 pacientes (72,9%) no creían que tenerlas realizadas 
modificaría la actitud del médico.
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RESULTADOS
6.2. ESTUDIO 2: “Evolución del conocimiento y de la realización 
de instrucciones previas en los pacientes ingresados en 
medicina interna”.
Se analizaron 206 encuestas en dos cortes, 84 de pacientes de 2008 y 
122 de pacientes de 2010. Las características sociodemográficas y 
clínicas de los pacientes se describen en la tabla 4. 
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Tabla 4. Características epidemiológicas y clínicas de los pacientes.
Global % (n)
Edad 77 (14)*
Sexo (mujeres) 51,5 (106)
Viven en residencia 18,4 (38)
Demencia
No diagnóstico 87,3 (180)
Leve-moderada 11,7 (24)
Severa 1 (2)
Enfermedad Crónica (comorbilidad) 69,4 (143)
Enfermedad Terminal 4,4 (9)
País de origen
España 98,5 (203)
Guinea Ecuatorial 0,5 (1)
China 0,5 (1)
Marruecos 0,5 (1)
Confesión
Aconfesional 12,6 (26)
Católico 86,4 (178)
Ortodoxo 0,5 (1)
Musulmán 0,5 (1)
Estado civil
Casados 52,5 (108)
Viudos 34,4 (71)
Solteros 7,4 (15)
Separados o divorciados 5,7 (12)
Estudios
Sin estudios 73,8 (152)
Primarios 8,2 (17)
Secundarios 14,7 (30)
Universitarios 3,3 (7)
12,3 (25)Trabajo
Persona que mas ingresos aporta:
Paciente 70,4 (145)
Hijo 15,5 (32)
Pareja 8,2 (17)
Paciente y pareja por igual 3,9 (8)
Yerno 1,5 (3)
Padres 0,5 (1)
*datos expresados en media (desviación estándar).
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RESULTADOS
Al estudiar estas características en los dos cortes, no se encontraron 
diferencias estadísticamente significativas, salvo en la variable 
“demencia” como muestra la tabla 5.
Tabla 5.  Comparación de los datos epidemiológicos y clínicos de los dos periodos
analizados.
2008 2010 p
% (n) % (n)
Edad 72 (14)* 73 (15)* 0,470
Sexo (mujeres) 48,8 (41) 53,3 (65) 0,528
Viven en residencia 17,9 (15) 18,9 (23) 0,856
Demencia
No diagnóstico
Leve-moderada
94 (79)
6 (5)
82,8 (101)
15,6 (19)
0,049
Severa 0 (0) 1,6 (2)
Enfermedad Crónica
(comorbilidad)
73,8 (62) 66,4 (81) 0,256
Enfermedad Terminal 6 (5) 3,3 (4) 0,491
Confesión
Aconfesional 16,7 (14) 10,7 (13)
Católico 83,3 (70) 88,5 (108) 0,330
Ortodoxo 0 0,8 (1)
Musulmán 0 0,8 (1)
*datos expresados en media (desviación estándar).
Como vemos en la tabla 7, en total, 11 pacientes (5,3%) conocía qué 
eran las IP. De ellos, los 6 encuestados que conocían las IP en 2010, 3 
las conocían a través de los medios de comunicación, 2 por un familiar 
y uno por los médicos. En cuanto al nivel de estudios, 3 eran 
analfabetos, 1 tenía estudios primarios y 2 estudios secundarios, 
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ninguno de los pacientes universitarios conocía las IP (p = 0,047).
Había realizado IP un paciente y al 46,1%, una vez informados sobre lo 
que son, le gustaría realizarlas. El 80,1% deseaba que la información 
se recogiera en la historia clínica, pero el 83% opinaba que aún 
habiéndolas realizado, esto no cambiaría la actitud del médico. 
Entre los que no conocían las IP, había más pacientes 
institucionalizados, más viudos y solteros, más pacientes sin estudios y 
eran más los que pensaban que la actitud del médico no cambiaría. 
Ningún paciente extranjero y ningún universitario conocía las IP. Los 
que sí las conocían tenían menor edad, había más mujeres, más 
pacientes que trabajaban, mas que vivían en pareja, más pacientes con 
comorbilidad, más con enfermedad terminal, más que deseaban que 
constara en la historia clínica y más a los que le gustaría realizar IP 
(siendo esta diferencia estadísticamente significativa; p = 0,005). El 
estado civil también fue estadísticamente significativo (p = 0,010). 
Todos estos datos están reflejados en la tabla 6.
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RESULTADOS
Tabla 6. Características de los pacientes según conocimiento de  las IP.
Sí conocen
% (n)
No Conocen
% (n)
p
Edad * 69 (12) * 73 (15) * 0,421
Sexo (mujeres) 54,5 (6) 48,2 (94) 0,682
Confesión (católicos) 81,8 (9) 86,7 (169) 0,855
Vive con pareja 83,3 (5) 47,4 (55) 0,086
Estado civil
Soltero 0 (0) 7,8 (9)
Casado 66,7 (4) 51,7 (60) 0,010
Viudo 0 (0) 36,2 (42)
Separado-divorciado 33,3 (2) 4,3 (5)
Estudios
Sin estudios 50 (3) 7,5 (87)
Primarios 16,7 (1) 7,8 (9) 0,437
Secundarios 33,3 (2) 13,8 (16)
Universitarios 0 (0) 3,4 (4)
Trabaja 33,3 (2) 11,2 (13) 0,108
Residencia 9,1 (1) 19 (37) 0,411
Enfermedad crónica 72,7 (8) 69,2 (135) 0,807
Enfermedad terminal 9,1 (1) 4,1 (8) 0,431
Deseo de realizar
Cambiaría actitud del médico
Constancia en historia clínica
54,5 (6)
9,7 (19)
27,3 (3)
45,6 (89)
27,3 (3)
15,4 (30)
0,005
0,144
0,346
*datos expresados en media (desviación estándar).
Se analizó también la variable deseo de realización de IP. Las 
características epidemiológicas se muestran en la tabla 7. Los 
pacientes con estudios primarios y secundarios mostraron interés por la 
realización de IP (“gustaría realizar” 9,4 vs. “no gustaría realizar” 3,6%)
y 17,2 vs. 10,9%, respectivamente) sin embargo los que tenían  
estudios universitarios (1,6 vs 5,5%) y los que no tenían estudios (71,9 
vs. 80%), no deseaban la realización de IP siendo esta variables 
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estadísticamente significativa (p = 0,003). También se obtuvieron 
diferencias estadísticamente significativas para la variable estado civil y 
constancia en historia clínica.
Tabla 7. Características de los pacientes según deseo de realizar las IP.
Sí desean
% (n)
No desean
% (n)
p
Edad * 72 (15) 73 (15) 0,621
Sexo (mujeres) 46,3 (44) 50,5 (53) 0,839
Confesión (católicos) 90,5 (86) 81,9 (86) 0,334
Vive con pareja 53,1 (34) 45,5 (25) 0,605
Estado civil
Soltero 9,4 (6) 5,5 (3)
Casado 54,7 (35) 50,9 (28) 0,000
Viudo 29,7 (19) 41,8 (23)
Separado-divorciado 6,3 (4) 1,8 (1)
Estudios
Sin estudios 71,9 (46) 80 (44)
Primarios 9,4 (6) 3,6 (2) 0,003
Secundarios 17,2 (11) 10,9 (6)
Universitarios 1,6 (1) 5,5 (3)
Trabaja 14,1 (9) 9,1 (5) 0,379
Residencia 14,7 (14) 21,9 (23) 0,424
Enfermedad crónica 63,2 (60) 75,2 (79) 0,178
Enfermedad terminal 4,2 (4) 4,8 (5) 0,853
Cambiaría actitud del médico
Constancia en historia clínica
12,6 (12)
12,6 (12)
8,6 (9)
18,1 (19)
0,156
0,017
*datos expresados en media (desviación estándar).
Al comparar los resultados de la encuesta de 2008 con 2010 (tabla 8), 
el nivel de conocimiento y realización de IP resultó similar: cerca del 
5% de conocimiento y una realización de 1,2 vs. 0%. 
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RESULTADOS
Tabla 8. Comparación de los datos obtenidos de la encuesta en los dos periodos
analizados.
Conoce las IP
2008
% (n)
6 (5)
2010
% (n)
4,9 (6)
p
0,761
Realizadas las IP 1,2 (1) 0 (0) 0,408
Le gustaría realizarlas
No
Si
No sabe
59,5 (50)
36,9 (31)
3,6 (3)
45,1 (55)
52,5 (64)
2,5 (3)
0,088
Cree que cambiaría la actitud del
médico
No
Si
No sabe
69 (58)
22,6 (19)
8,3 (7)
92,6 (113)
2,5 (3)
4,9 (6)
<0,001
Le gustaría que constasen en la
historia clínica
16,7 (14) 15,6 (19)
No 0,421
77,4 (65) 82 (100)
Si
6 (5) 2,5 (3)
No sabe
Una vez informados sobre lo que eran las IP, en 2010 existía mayor 
interés por realizarlas («le gustaría realizarlas»: 52,5 vs. 36,9%), 
aunque también en 2010 eran menos los que creían que las IP 
cambiarían la actitud del médico («no cambiaría la actitud del médico»: 
92,6 vs. 69%), siendo esta diferencia estadísticamente significativa (p < 
0,001). Entre los pacientes con deseo de realización existía mayor 
proporción que pensaba que tenerlas realizadas no cambiaría la actitud 
del médico (12,6 vs. 85,3%, p = 0,156)
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RESULTADOS
6.3. ESTUDIO 3: “¿Informan los profesionales a sus pacientes 
sobre las instrucciones previas? Estudio descriptivo en un 
hospital universitario de Madrid”.
Se entregaron 400 encuestas, con un porcentaje de respuesta del 
70,7% (n = 283). La distribución de las encuestas recogidas por los 
diferentes servicios se muestra en la siguiente tabla: 
Tabla 9. Distribución de las encuestas por servicio
ÁREA Servicio % (n)
Especialidades
médicas
Medicina interna, neumología, cardiología,
nefrología, medicina de familia, neurología,
ginecología, cardiología y digestivo.
42,6 (52)
Urgencias y UCI. 19,7 (24)
Onco-hematología. 17,2 (21)
Especialidades
quirúrgicas
Traumatología, cirugía general y urología. 16,4 (20)
Consultas
externas
Alergología, endocrinología, laboratorio y
rehabilitación.
4,1 (5)
El 51% de los profesionales que respondieron era personal de 
enfermería, el 33% médicos adjuntos y el 16% médicos residentes. El 
71% eran mujeres y la edad media (DE) fue de 34 (7,9) años, con una 
media (DE) de tiempo trabajado de 10 (7,3) años. El 84% de los 
encuestados no había informado nunca a sus pacientes sobre las IP, 
siendo los médicos los que lo habían hecho con mayor frecuencia, 
como se muestra en la tabla 11. Los sanitarios que reconocían haber 
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informado en un mayor número de ocasiones fueron aquellos de mayor 
edad (38 vs. 34 años; p = 0,027), sexo femenino (62,1% vs. 37,9%; p = 
0.265) y mayor tiempo trabajado (13 vs. 10 años; p = 0,105). Solo la 
variable edad obtuvo diferencias estadísticamente significativas.
La causa de no informar se debía en un tercio de los casos a que 
consideraban que no es su trabajo, señalando también como causas 
importantes no disponer de suficiente tiempo para informar o no saber 
realmente qué son las IP (tabla 10).
El grupo de pacientes al que pensaban que deben informar es a aquel 
con enfermedad terminal o crónica en la mayor parte de los casos. En 
cuanto a quién debe dar la información, se respondió como primera 
opción que el médico de atención primaria, seguido de la 
administración pública y del médico responsable en el hospital (tabla 
10).
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RESULTADOS
Tabla 10. Opinión de los profesionales acerca de la información sobre las IP.
% (n)
¿A que tipo de · Demencia 19,1 (25)
paciente informaría? · Enfermedad terminal 77,1 (101)
· Enfermedad crónica 61,1 (80)
· Pacientes ancianos 43,5 (57)
· A toda persona 18,3 (24)
· A todos los pacientes 9,9 (13)
· A nadie 0,7 (1)
· Al paciente que lo solicite 1,5 (2)
· En situación irreversible 0,7 (1)
¿Quién debería · Médico responsable en el hospital 48,9 (64)
informar? · Médico de atención primaria 62,6 (82)
· Trabajador social 21,4 (28)
· Administración pública 54,2 (71)
· Cualquier sanitario 2,3 (3)
· Personal de enfermería 4,5 (6)
· Organismos sociales 0,7 (1)
· Organismos religiosos 0,7 (1)
¿Por qué no informan · No se lo que son 18,3 (20)
a los pacientes? · No me parece importante 12,8 (14)
· No es parte de mi trabajo 33,9 (37)
· No tengo tiempo 21,1(23)
· No he tenido ocasión 13,8 (15)
· No se como realizarlas 9,2 (10)
· Otros 13,8 (15)
El 57% decía conocer lo que son las IP, pero tras valorar la definición 
que aportaban, se observa que las conocían realmente el 46%. Sabían 
cómo realizarlas el 19%, conocían la normativa el 16%, cómo buscarlas 
el 14% y el 13% había preguntado en alguna ocasión por su 
realización. Los profesionales sanitarios de mayor edad (38 vs. 34 
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Médicas Onco-­‐ Cirugía UCI-­‐ ambulantes 
años; p= 0,015) y sexo femenino (56,8%; p= 0,038) fueron los que 
reconocían haber preguntado en un mayor número de ocasiones, 
siendo las dos variables estadísticamente significativas.
Entre los que conocían las IP había  mayor porcentaje de mujeres 
(66,2%) y tenían una mayor edad media (36 vs. 33 años). Como se 
observa en la Figura 2, el grado de conocimiento por parte de los 
médicos variaba según el servicio (p = 0,007), siendo los médicos de 
especialidades médicas los que tenían mayor conocimiento (100% en 
onco-hematología). Entre el personal de enfermería no se encontraron 
diferencias estadísticamente significativas por servicios (p = 0,084).
Médicos Enfermería % 100
020
4060
80100 63 36 59 4431 47 48 19 17
Figura 2. Conocimiento de las IP según servicios y categoría profesional.
El 7,4% de los profesionales sanitarios creían que ningún paciente 
había realizado IP, el 64% que casi ninguno, el 24% que algunos y 
muchos el 2%. El 83% consideraba importante la realización de IP. 
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Médicas Onco-­‐ Cirugía UCI-­‐ ambulantes 
RESULTADOS
A los propios sanitarios les gustaría realizarlas en el 79% de los casos. 
Este porcentaje fue el 10% superior entre personal de enfermería. A los 
profesionales de especialidades médicas les gustaría más realizar IP 
con respecto a las quirúrgicas (figura 3). El 98% los profesionales a los 
que les gustaría realizar IP consideraba importante su realización por 
parte de los pacientes, pero había informado sobre ello solo el 12,8%. 
Médicos Enfermería 
010
2030
4050 48
7 11
28
6
37
14 15
29
5
%
Figura 3. Intención por realizar las IP según servicios y categoría profesional.
Al diferenciar por categoría profesional, todas las variables, salvo la 
anotación en la historia clínica, alcanzaban porcentajes más altos entre 
los médicos, siendo las diferencias estadísticamente significativas 
(tabla 11). 
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Tabla 11. Respuestas según categoría profesional.
Médicos Enfermería p
% (n) % (n)
Informan sobre IP 15,21 (21) 5,67 (8) 0,015
Preguntan si realizadas 22,30 (31) 4,22 (6) <0,0001
Conocen las IP 60,40 (84) 33,10 (47) <0,0001
Conocen la normativa 23,02 (32) 9,30 (13) 0,002
Saben como realizarlas 25,89 (36) 11,97 (17) 0,0001
Anotan en historia clínica 20,14 (28) 4,22 (6) 1
Saben como buscarlas 22,30 (31) 5,63 (8) <0,0001
Les gustaría realizarlas 68,60 (94) 78,40 (109) 0,087
86
  
 
 
 
  
 
   
 
  
 
   

 7. DISCUSIÓN
Las IP tienen un recorrido de trece años desde su primera regulación 
específica en la Ley 41/2002. En este tiempo muchas Comunidades 
Autónomas han regulado su puesta en práctica. En el caso de la 
Comunidad de Madrid, se realizó tres años antes de nuestro primer 
estudio (en 2005). A pesar del desarrollo legislativo existente, estos 
documentos cuentan con muy escasa difusión. Existe un claro 
desconocimiento de la población sobre el documento de IP y su
finalidad88. Algunos autores hablan de que solo cinco de cada 10.000 
habitantes conocen o han oído hablar de ellos89, otros estudios aportan 
porcentajes superiores, en torno al 11,2%90. 
La mayoría de los trabajos sobre IP de nuestro entorno se han 
realizado en pacientes ingresados en unidades de cuidados
intensivos91, 92, 93, en urgencias94, 95 y en atención primaria81, 96. Ninguno 
en pacientes ingresados en planta. Asimismo, se han analizado 
pacientes en situaciones especiales, con frecuencia oncológicos, 
siendo la mayoría de estos trabajos fuera de España97, 98, pero también 
se han estudiado las IP en otras enfermedades concretas, como la 
infección por el VIH99, 100 o en pacientes en diálisis11. Otro tema 
estudiado es el conocimiento de las IP entre profesionales sanitarios, 
tanto en atención primaria como en unidades de urgencias y 
   
  
 
 
 
 
emergencias. Estos estudios evidencian que el conocimiento sobre las 
IP es deficiente, no solo por parte de los pacientes, también entre sus 
familiares (aunque en menor medida)93, los profesionales85, 88, 101, 102  y
la población general90. Estos datos no son exclusivos de nuestro 
entorno, ya que en otros países se ha evidenciado también un escaso 
conocimiento sobre IP, lo que ha dificultado su puesta en práctica48, 103,
104. Por tanto, con todos estos hallazgos no resultan extraños los 
resultados que se obtienen en el presente estudio. 
En nuestro trabajo partimos del hecho de que gran parte de los 
pacientes ingresados en Medicina Interna, por ser mayoritariamente 
ancianos y tener deterioro cognitivo establecido, presentan dificultades 
para ejercer su autonomía, por lo que disponer de IP en estos casos 
sería de gran utilidad en la toma de decisiones. Por otro lado, como ya 
hemos mencionado, cuando iniciamos el nuestro no existía ningún 
trabajo sobre IP realizado en pacientes ingresados en planta ni 
tampoco con profesionales que trabajasen en hospitalización. No debe 
olvidarse la importancia de los sanitarios respecto a las IP, 
fundamentales en la cadena transmisora del derecho a ejercer la 
autonomía de los pacientes.
Nos gustaría señalar que todos los encuestados presentaron un gran 
interés por el tema y a aquellos que no conocían las IP se les informó 
sobre lo que eran, en el momento de la entrevista o al recoger las 
encuestas, dependiendo del estudio. Se informó también sobre cómo 
realizarlas si estaban interesados y dónde buscar el registro, en el caso 
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DISCUSIÓN
de los sanitarios.
A continuación se realiza la discusión de los hallazgos de cada uno de 
los artículos publicados.
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7.1. ESTUDIO 1: “Conocimiento y actitudes ante las 
instrucciones previas entre los pacientes de un hospital 
público de la Comunidad de Madrid”.
Según fuentes de la Agencia EFE (12/02/2009)105, en España en el año 
2009 más de 60.000 españoles habían realizado IP. El archivo más 
utilizado fue el catalán, además de ser el primero creado, en 2002. En 
total existían 23.390 documentos de IP en el registro catalán. Detrás se 
situaba el andaluz, con 14.219; el valenciano (6.815) y el vasco (4.381). 
En el resto de comunidades había menos registros: en Castilla-La 
Mancha 1.348, en Murcia 1.303, en Navarra 748, en Cantabria 680, en 
Baleares 461, en La Rioja 460, en Asturias 416, en Castilla y León 118, 
en Galicia 68 y en Extremadura 37. Es llamativo que en la Comunidad 
de Madrid, a pesar de ser la tercera Comunidad Autónoma más 
poblada, en esa misma fecha solo se habían registrado 3.332 IP; 2.149 
mujeres y 1.183 varones. Es cierto que algunas Comunidades 
Autónomas menos pobladas tenían menos IP registradas, pero la 
proporción de ciudadanos registrados es mayor en muchas de ellas. Si 
tomamos como ejemplo el registro de Aragón, en 2008 había 2.803 IP, 
el 2,5% sobre la población de más de 18 años, mientras que en Madrid 
los registros fueron inferiores al 1%.
A inicios de 2010, según datos facilitados por el registro de IP de la 
Comunidad de Madrid106, en el registro de la CAM el número de IP 
registradas ha ascendido a 5.814. Muchas de ellas abordan la 
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DISCUSIÓN
donación de órganos o del cuerpo. En concreto, 2.641 donan órganos 
para trasplante, 1.077 donan órganos para investigación, 761 donan el 
cuerpo a la universidad, 745 donan el cuerpo para investigación y 50 
donan órganos para investigación. Hay 540 IP que no tratan el destino 
del cuerpo ni órganos, solo cuidados sobre su persona. Una 
consideración que debe hacerse, es que estas cifras solo hacen 
referencia a los registros oficiales, y algunas comunidades como es el 
caso de Madrid, permiten la realización de IP por otras vías (ante 
notario o ante testigos), por lo que la cifra real de IP debe ser diferente. 
Como ya señalamos, esta falta de uniformidad entre comunidades en 
relación con las IP no se restringe exclusivamente a su forma de 
otorgarse: existen nombres diferentes para el documento en las
distintas regulaciones (IP, testamento vital, voluntades anticipadas o  
manifestaciones anticipadas de voluntad) y, en el momento del estudio, 
estaba aún por crearse el registro nacional que permitiera su aplicación 
en todo el territorio nacional y no solo en el de la Comunidad en la que
se otorgaran.
En otros países también se han realizado estudios epidemiológicos 
sobre el conocimiento de las IP. En países donde la tradición de 
respeto a la autonomía de los enfermos es mayor, como los 
anglosajones, la instauración de las IP se inició antes y goza en la 
actualidad de mayor implantación107, 108, llegando a realizarse en 
algunos estudios en hasta el 67,6% de los pacientes109. Esto permite 
que se respeten mejor las preferencias de los pacientes. Aunque estos 
datos contrastan con los obtenidos en otros países como Holanda, 91
  
 
  
  
 
 
 
   
  
 
  
 
   
 
donde la prevalencia de las IP es de tan solo un 1,5%110 o en estudios 
posteriores en el mismo país, donde los datos oscilan entre 3-10% 
dependiendo de la franja etaria111. En EEUU existen cifras algo 
mayores, entre el 15-25%112.
En nuestro estudio observamos que muy pocos pacientes (el 4,5%) 
sabían lo que eran las IP. Este dato es probablemente uno de los 
condicionantes principales para su pobre puesta en práctica y pone en 
evidencia que la fase de información ciudadana acerca de las IP ha 
sido insuficiente. De hecho, cuando los encuestados conocen qué son 
las IP, casi un tercio querrían realizarlas. Otros estudios han 
evidenciado como el descubrimiento de estos documentos genera un 
gran interés en los ciudadanos los cuales se muestran altamente 
interesados en ellos, en la oportunidad que suponen para hablar sobre 
el final de sus vidas y limitar los cuidados médicos en el caso de sufrir 
una enfermedad terminal113, 114 así como, dispuestos a cumplimentar 
un documento de estas características115. Y es que a la mayoría de los 
pacientes con enfermedades crónicas no les gustaría vivir en situación 
de dependencia99.
Destacar que, aunque en algunos estudios el interés por la realización 
aumenta cuando se considera la posibilidad de caer gravemente 
enfermo o sin esperanza para la recuperación, hasta un 67,8%90, en 
nuestro estudio los pacientes con enfermedad crónica, enfermedad 
terminal o institucionalizados, fueron los que menos deseo mostraron 
de realización. Se asemeja a estudios como el de Busquets7 donde la
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DISCUSIÓN
mayoría de las personas interesadas en otorgar IP no sufrían una 
enfermedad grave, sin embargo sí manifestaban haber acompañado a 
personas cercanas, familiares o amigos, en situaciones de incapacidad 
o agonía, por lo que no deseaban vivir la misma experiencia en primera 
persona. En otros estudios también se ha puesto de manifiesto como 
haber ejercido el papel de cuidador aumenta el interés por la 
realización de estos documentos116. Cuidar de otros sin contar con su 
opinión es problemático y gracias al diálogo todo  puede ser menos 
doloroso y más certero.
En esta línea de apertura a realizar IP por parte de los pacientes, 
vemos también como a la mayoría de los encuestados no le importaría 
que aparecieran las IP en la historia clínica. 
Un dato llamativo encontrado es que ni las variables epidemiológicas 
analizadas (sexo y edad) ni las clínicas (enfermedad crónica o terminal 
e incapacidad para comunicarse) ni la religión condicionaban el 
porcentaje de pacientes que conocían las IP y ni el de aquellos a los 
que les gustaría realizarlas. Los pacientes del estudio tenían una 
elevada edad media. Algunos trabajos que han estratificado por edades
han permitido establecer diferencias respecto al conocimiento o actitud 
ante las IP entre los diferentes rangos de edad, aunque los datos son 
discordantes. El grupo de ciudadanos que más frecuentemente otorga 
un documento de IP es el situado en edades medias de la vida, con un 
predominio del sexo femenino7,, aunque en la literatura se pueden 
encontrar otros trabajos96 donde la edad más frecuente de 
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otorgamiento se sitúa por encima de los 65 años (67 años y 75 ó más 
años, respectivamente). En nuestro estudio fueron los pacientes de 
sexo femenino los que manifestaron un mayor deseo de realización de 
estos documentos. 
 Queremos destacar también que la mayor parte de los encuestados no 
cree que tener realizadas IP modifique la actitud del médico. Existen 
otros estudios que han evidenciado esta creencia de nuestros 
pacientes, sobre todo en situaciones de urgencia vital117, en donde 
conocer los deseos del paciente puede resultar fundamental para tomar 
una decisión. Esta opinión puede estar en relación con la tradición 
paternalista en la relación médico-paciente española118. La edad media 
de los pacientes fue de 77 años, y el cambio en la relación clínica 
derivado de la introducción del respeto a la autonomía de los pacientes 
se ha producido en España en las últimas 2 o 3 décadas. Las actitudes
paternalistas ejercidas por los médicos, favorecen la actitud pasiva que 
asume el paciente dificultando que éste se implique y responsabilice en 
la toma de decisiones terapéuticas. Estos dos hechos han sido 
expuestos como causas principales del desconocimiento que el 
paciente crónico tiene de su enfermedad119.
Este primer estudio muestra algunas limitaciones. En primer lugar, las 
características de la población dificultan su extrapolación más allá de 
los enfermos ingresados en una planta de Medicina Interna. Y 
posiblemente la limitación más importante es que en el 42,2% 
contestaron familiares directos y no el propio paciente. Algunos 
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pacientes muestran confianza plena en su familia que tiene para ellos 
un papel decisivo en la toma de decisiones, incluso por encima de su 
médico104. Pero aun con esto, no pueden extrapolarse completamente 
las respuestas de los familiares a las que darían los propios pacientes. 
Es más, existe evidencia de que en muchas ocasiones los pacientes no
comentan con sus familiares más cercanos cuál es su voluntad acerca 
de limitar procesos terapéuticos en determinadas situaciones120.
En el diseño del segundo estudio se intentó salvar esta limitación.
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7.2. ESTUDIO 2: “Evolución del conocimiento y de la realización 
de instrucciones previas en los pacientes ingresados en 
medicina interna”.
En el segundo trabajo se quiso comparar la evolución tanto del 
conocimiento como de la realización de las IP, habiendo pasado dos 
años del primer estudio. Dadas las limitaciones detectadas en el 
estudio previo, se suprimieron en esta comparativa aquellos pacientes 
que no pudieron contestar. Es decir, no se evaluaron las respuestas de 
los familiares, solo las de aquellos pacientes que sí podían expresarse. 
El nivel de conocimiento no tuvo un aumento significativo, siendo del 
5,3%. Al igual que en otros estudios, el grado de conocimiento fue 
mayor entre las mujeres96. Entre los factores que cabría esperar que 
estuvieran determinando el escaso conocimiento y realización de las IP 
se encuentran la edad y el bajo nivel cultural, ambas características 
pueden determinar una menor información y formación. Sin embargo, 
aunque existan diferencias en estas variables, no fueron 
estadísticamente significativas, lo que puede explicarse porque casi 
todos los pacientes se encontraban en el mismo rango de edad y en 
similar situación social. Al igual que en otros trabajos, el conocimiento 
estuvo más relacionado con haber cursado estudios superiores que  
con la edad121, aunque queremos destacar que, en nuestro estudio,
ninguno de los pacientes universitarios conocía las IP. La variable 
estado civil sí obtuvo diferencias estadísticamente significativas, siendo 
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mayor el conocimiento y el deseo de realización en los pacientes 
casados. También fue mayor este deseo en los pacientes con estudios 
primarios y secundarios con respecto a los pacientes sin estudios. 
Un dato que destaca es que una vez informados sobre lo que son las 
IP, en 2010 existe mayor interés por realizarlas («le gustaría 
realizarlas»: 52,5 vs. 36,9%). Esto puede deberse a la creciente 
mentalidad de respeto a la autonomía de los pacientes en la toma de 
decisiones. Los pacientes son cada vez más conscientes de que tienen 
derecho a decidir, sobre todo lo concerniente a su salud y que, en este 
proceso, aunque el médico es un consejero cualificado, en última 
instancia la decisión han de tomarla ellos mismos122. Además, al igual 
que en otros estudios, tener un mayor conocimiento sobre estos 
documentos implica un mayor deseo de realización121, siendo esta 
variable en nuestro estudio estadísticamente significativa.
La mayoría (77,4% en 2008 y 82% en 2010), en caso de realizar las IP, 
quería que quedaran reflejadas en la historia clínica. La conveniencia 
de recoger el documento de IP en la historia clínica está recogida en la 
literatura3, 30,123, este hecho facilitaría mucho, tanto a los profesionales 
como a la familia, posteriores decisiones clínicas. No es de extrañar 
que los pacientes dispuestos a realizar un documento de IP quieran 
comunicárselo a su médico y dejar constancia en su historia clínica. La 
realización de este procedimiento de una forma sistemática y 
protocolizada está aún por mejorar.
Sin embargo, una gran parte de los encuestados consideraba que, 
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pese a tenerlas realizadas, la actitud del médico no cambiaría. Esto 
sucedía más en 2010: piensan que «no cambiaría la actitud del 
médico» un 92,6% (por un 69% en 2008). Todo ello cuestiona la citada 
«creciente mentalidad de respeto a la autonomía de los pacientes en la 
toma de decisiones». A este respecto se puede afirmar que, lo que 
muestran estos datos es que la mentalidad de respeto a la autonomía 
del paciente convive con la idea de que los médicos continúan 
actuando de forma paternalista, decidiendo por tanto sin considerar la 
opinión de los pacientes118. Destacar además que pese a esta creencia 
esto no influye en el deseo de realización de las IP. 
Los pacientes con comorbilidad (y por tanto con peor pronóstico y 
calidad de vida) y enfermedad terminal, tenían un mayor conocimiento. 
Esto parece evidente dado que estos pacientes tienen una alta carga 
de sufrimiento y una esperanza de vida acortada, lo que posiblemente 
les lleva a intentar planificar las decisiones sobre su salud y sobre el 
tiempo de vida que les queda124.
Finalmente señalar que solo un paciente, en 2008, tenía realizadas las 
IP. Cabe destacar que en 2010 había otro paciente que las tenía 
realizadas, pero quedó excluido del estudio por su situación cognitiva 
(era incapaz de comunicarse). Solo uno de sus familiares conocía este 
hecho, lo que subraya que en pocas ocasiones los pacientes hablan 
con sus familiares sobre el final de la vida. Cierto es que, en nuestro 
país, existe una reticencia a conversar abiertamente sobre el tema de 
la muerte y que ésta podría deberse a factores intrínsecos de la cultura 
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mediterránea, los cuales, impregnados de cierta carga moral, influirían 
en las actitudes de la población102. Esta falta de comunicación, puede 
llevar a que los allegados de los pacientes tomen decisiones que no 
reflejan realmente los deseos del paciente. En un estudio realizado en 
atención primaria120, el 40% de los pacientes no había hablado con sus 
familiares sobre sus IP. En otro estudio realizado con pacientes 
críticos84, más del 40% de los familiares entrevistados desconocía las 
IP del paciente, aunque consideraron que el hecho de tener un familiar 
ingresado invitaba a la reflexión sobre el documento de IP y creían que 
éste podría ser de utilidad. Sin embargo, ha quedado reflejado en otros 
muchos estudios que los pacientes desean poder hablar de la toma de 
decisiones tanto con sus familiares como con sus médicos125, 126, 127, 128, 
129 . 
Con nuestro estudio podemos ver cómo el desarrollo de marcos 
jurídicos es condición necesaria pero no suficiente para que esta 
herramienta que ayuda en la toma de decisiones al final de la vida se 
incorpore realmente a la práctica de los profesionales sanitarios, así
como a los hábitos y valores de los pacientes. Es necesario que los 
pacientes hayan recibido una información clara y oportuna, siendo este 
proceso de información algo más que un simple formalismo, para poder 
escoger en libertad dentro de las posibles opciones que ofrece la 
ciencia médica, lo que incluye el rechazo a alguna de las 
intervenciones. El esfuerzo por regular las IP resulta inútil si no va 
unido a una fase posterior de difusión y educación130. La consecuencia 
es negar a los pacientes la posibilidad de realizarlas, un derecho 99
  
 
reconocido en la regulación que les permite ejercer su libertad en el 
terreno sanitario. En este sentido, sería importante diseñar estrategias 
de educación ciudadana, no solo para los pacientes, sino a todos los 
ciudadanos, porque nadie está exento de pasar por un periodo de 
incapacidad para la toma de decisiones. Sin olvidar la importancia que 
tiene la formación de los profesionales sanitarios, fundamentales en la 
cadena transmisora de este derecho hacia los pacientes131, 132, 133. Este 
aspecto es el que se valora en el tercer trabajo.
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7.3. ESTUDIO 3: “¿Informan los profesionales a sus pacientes 
sobre las instrucciones previas? Estudio descriptivo en un 
hospital universitario de Madrid”.
En este estudio, encontramos una serie de observaciones reveladoras 
en relación con el conocimiento y las actitudes de los profesionales 
sanitarios respecto a las IP. Uno de los datos mas destacados es que a 
pesar de que la gran mayoría de los profesionales (83%) considera 
importante la realización de las IP, solo el 16% ha informado a sus 
pacientes sobre ello. 
Curiosamente, las principales razones citadas para esta contradicción 
son la falta de sentido de la responsabilidad para hacerlo, ya que 
muchos no lo consideran parte de su trabajo, la falta de tiempo y el 
desconocimiento sobre ellas. La reflexión sobre los contenidos del 
documento de IP y la discusión de los mismos con el médico de 
atención primaria, o con otros profesionales, es algo que no se realiza 
con la suficiente frecuencia7,100. Incluso, en algunas ocasiones, las 
conversaciones entre médicos y pacientes sobre cuidados de salud se 
realizan de forma inadecuada134. Para que esta situación mejore, los 
avances deben realizarse en estas áreas: mejorar la educación sobre 
las IP entre los profesionales sanitarios y dar más oportunidades 
durante la práctica clínica para que puedan abordar el tema con los 
pacientes. 
En cuanto a si es parte de su trabajo, la cuestión es quién debe 
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informar sobre las IP y si esta función es de los médicos del hospital. 
Sin lugar a dudas, la actuación del médico de atención primaria es 
esencial, dado que los pacientes a menudo tienen un seguimiento más 
prolongado y tienen más confianza en estos profesionales, por ser sus 
médicos habituales. Se ha visto que relaciones médico-paciente más 
largas y de mayor confianza se asocian con una mejor
comunicación135, 136 y este hecho se refleja también en nuestro trabajo, 
ya que más de la mitad de los sanitarios identificó al médico de 
atención primaria como la persona más adecuada para este papel. 
Sabemos que una comunicación médico-paciente respetuosa y 
empática unida a un aumento de la participación de los pacientes 
conduce a resultados más positivos: mayor adhesión a los tratamientos 
y mayor grado de satisfacción tanto de pacientes como en el de 
sanitarios61. Pero no hay que olvidar la importancia de los profesionales 
del hospital en esta tarea137. La gravedad del proceso que lleva con 
frecuencia a los pacientes al hospital, puede hacerles ser más 
receptivos a la información sobre las IP, especialmente ante el 
diagnóstico de una enfermedad grave o si la evolución de su
enfermedad es desfavorable. Varios autores 62, 88, 99  han descrito que 
existe un conocimiento limitado de los pacientes con enfermedad 
crónica sobre su proceso y la evolución del mismo, de ahí que la 
situación de reagudización o gravedad pueda aprovecharse por estar 
los pacientes mas receptivos. Como ya señalamos, el intercambio de  
información en la relación clínica es más fluida con aquellos 
profesionales con los que se comparte más tiempo, por lo que nos 
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parece importantes señalar también como informadores a los 
profesionales de enfermería, dada la cercanía  y continuidad que 
caracteriza su relación profesional con los pacientes y además, son con 
frecuencia los que mas cerca se sitúan al proceso de la muerte o en las 
fases previas138. Por tanto la responsabilidad no debe depositarse 
únicamente en el médico sino que debe ser una labor del equipo 
sanitario: psicólogos clínicos, trabajadores sociales… Como vemos la 
creciente importancia de la atención de la salud mediante un equipo 
multidisciplinar para mejorar los resultados generales sanitarios es 
aplicable también a las IP. 
Consideramos por todo ello que la información sobre las IP y sobre la 
toma de decisiones de los pacientes sin capacidad para decidir debe 
ser multidisciplinar y coordinada entre atención primaria y especializada
tanto por parte de los profesionales médicos como de enfermería. Sin 
olvidar el papel de otros estamentos y organismos que también deben 
dar cauce a la información sobre las IP: administración pública, 
trabajadores sociales u organismos sociales. Cuantos más actores 
haya implicados mejor se garantizará que los ciudadanos estén 
informados. Eso sí, sin olvidar la coordinación entre los diferentes 
actores u organismos encargados de informar acerca de las IP.
Otro hallazgo importante del estudio es que los pacientes de edad 
avanzada o que padecen enfermedades crónicas o terminales fueron 
considerados más merecedores de ser informados sobre las IP. Está
claro que en estos subgrupos de población se hace mas necesario el 
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documento de IP como mecanismo de planificación de los cuidados 
médicos, porque la propia elección de aceptar o rechazar determinadas 
intervenciones terapéuticas resulta más fácil cuando nos vemos 
afectados por algún tipo de enfermedad que cuando estamos sanos.  
Es razonable que en el trabajo de información multidisciplinar señalado, 
el profesional del hospital se focalice más en este tipo de pacientes. 
Desde atención primaria también se les puede dar información, pero 
indudablemente la atención especializada juega un papel central con 
estos pacientes. 
Destaca el dato de que el 19% de los encuestados piensa que hay que 
informar sobre las IP a pacientes con demencia. Esto evidencia el 
desconocimiento que hay entre parte de los profesionales sobre las IP, 
ya que para que un paciente realice las IP es imprescindible que sea 
mayor de edad y que tenga la capacidad mental intacta65. 
Precisamente las IP son una herramienta útil en la protección de la 
autonomía del paciente en la toma de decisiones médicas, herramienta 
que tiene especial importancia una vez que se pierde la capacidad de 
expresión66.
En cuanto al conocimiento sobre IP, nuestro estudio reproduce los 
hallazgos de estudios previos en atención primaria139, 140, 141, cuidados 
intensivos62, y emergencias extrahospitalarias142, con el agravante que 
entre nuestros profesionales el conocimiento fue inferior. Esto puede 
haber sido influenciado por la edad de la muestra estudiada, con una 
edad media de 34 años y una media de tiempo trabajado de 10 años. 
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De hecho se constató que la edad avanzada, el sexo femenino y 
pertenecer a servicios médicos (en contraposición a los servicios 
quirúrgicos) se asoció con un mayor conocimiento de las IP. En otros 
trabajos132 son también los profesionales de mayor edad los que mayor 
conocimiento tienen sobre las IP. 
Esta falta de conocimiento de los profesionales sanitarios sobre el 
documento de IP es una de las posibles barreras para el uso 
generalizado de este derecho. Los datos del conocimiento sobre estos 
documentos por parte de los profesionales oscilan entre un 53%143 
68%140, 74%99 o 83%141, esto depende no solo de las características de 
la muestra estudiada si no del método empleado para la valoración del
conocimiento. En el último estudio señalado donde el nivel de 
conocimiento fue del 83%, se pedía a los profesionales sanitarios que 
respondieran verdadero o falso sobre una serie de definiciones ya 
establecidas. En otros estudios donde el 70,3% de la muestra afirma 
conocer las IP, solo el 10,8% indicaba con detalle que eran. La 
metodología de nuestro estudio se asemeja mas con este último, en 
este caso el nivel de conocimiento entre nuestros profesionales sería 
superior: nuestros sanitarios afirmaron conocer las IP en el 57% de los 
casos, pero tras revisar la definición que daban fue correcta en el 46%. 
Otro dato a destacar es que a pesar de reconocer los profesionales el 
derecho de los pacientes para otorgar IP y de considerar importante su 
realización, pocos son los que preguntan por su realización. Hay pocos 
datos disponibles sobre como los profesionales aplican las IP, pero sí 
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se sabe que es minoritario el número de sanitarios que tienen la 
costumbre de comprobar si su paciente las tiene realizadas144 145. En 
nuestro trabajo se ha puesto de manifiesto, que los profesionales de 
mayor edad y sexo femenino, aparte de ser los que tienen un mayor 
conocimiento, son también los que más preguntan por la realización de 
las IP y los que más informan sobre como llevarlas a cabo.
Ahondando en el desconocimiento que hay sobre las IP entre muchos 
profesionales, se observó como la mayoría también desconocía el 
procedimiento de realización y de registro de las IP, aunque con datos 
superiores a los de otros estudios, donde  menos de un 10% de los 
encuestados estaban bien informados sobre la legislación existente146, 
frente al nuestro un 16%. 
Señalar también que tanto el conocimiento, como la información hacia 
los pacientes fue mayor entre los servicios médicos que los quirúrgicos, 
con tasas de conocimiento del 100% en servicios con mayor contacto 
con pacientes crónicos o terminales como los de onco-hematología, 
donde el debate sobre el final de la vida y la planificación de los 
cuidados médicos realizados en situaciones cercanas a la muerte se 
lleva a cabo de manera mas habitual.
Por último destacar que muchos de los sanitarios manifestaron el 
deseo de realización de su propio documento de IP, aunque ninguno 
las tenía realizadas. Y es que aunque la actitud de los profesionales 
sanitarios hacia los documentos de IP es muy positiva, no podemos 
olvidarnos de que la experiencia es aun escasa. Muchos sanitarios 
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consideran importante la realización de estos documentos, pero 
reconocen no estar capacitados para informar y orientar de manera 
adecuada a sus pacientes. Por ello, se deben hacer esfuerzos para 
incrementar las políticas de difusión de las IP, lo que tendría como 
resultado un mejor conocimiento sobre qué son y sobre la forma de 
realizarlas, para así poder hacer un mejor y auténtico uso de las IP en 
la atención clínica147.
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7.4. Sesgos.
Durante el diseño del estudio, se intentó evitar el sesgo de selección 
debido a la no participación, así como posibles sesgos de clasificación 
derivados de la recogida de información. En los dos primeros estudios 
mediante el entrenamiento del entrevistador, que además debía ser 
una persona con capacidad de empatizar para reducir el porcentaje de 
pérdidas. La entrevista se realizó de manera individual, evitando así el 
condicionamiento, miedo a represalia o repercusión ante la presencia 
de familiares o el médico. En el tercer estudio mediante la 
confidencialidad que aporta la realización de la encuesta anónima 
entregada en sobre cerrado. En este estudio el sesgo de la no 
participación se palió mediante una persona que se encargaba de 
recordar y animar a la respuesta de la encuesta. 
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7.5. Importancia de la educación ciudadana y a los profesionales 
sobre las IP.
Ninguno de los aspectos de mejora, fundamentalmente educacionales, 
que se han citado a lo largo de la discusión se reflejan en la Ley, ni en 
la Ley española ni en la de los demás países de la UE. Las leyes y 
reglamentos establecen un mínimo para que los ciudadanos puedan 
ejercer sus derechos, que en este caso sería respetar sus decisiones 
respecto a cómo quieren que su cuerpo sea manejado en el final de la 
vida. Sin embargo, más allá de ese mínimo exigible, hay muchos 
detalles que no están regulados y que son necesarios para que el 
contenido de las leyes y reglamentos pueda realmente ponerse en 
práctica. Si la puesta en práctica es deficiente, las personas no podrán 
ejercer adecuadamente su derecho a decidir cuando ya no están 
capacitados para hacerlo. A decidir por anticipado para cuando hayan 
perdido la autonomía. Una bioética que no tiene efecto en la vida real 
no es útil, y unas leyes o reglamentos mal diseñados y que no se 
ponen en práctica, tampoco lo son. 
Por otro lado, inevitablemente la bioética debe estar en relación y 
diálogo con el Derecho. Si el trabajo realizado en bioética no se lleva a 
cabo simultáneamente apoyado por las leyes, en gran medida será 
infructuoso. En este sentido, los profesionales de la salud tienen una 
responsabilidad respecto a las leyes y normas que influyen a su área 
de trabajo. Esta responsabilidad incluye la discusión de los aspectos 
éticos que deben ser regulados (y la discusión de los que no deben 
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serlo), o la forma en la que deben regularse dichos aspectos, en este 
caso las IP. Por otro lado, si las leyes aprobadas se consideran justas 
por los profesionales, algo que siempre es una valoración individual, los 
profesionales deben colaborar en el buen cumplimiento de las normas 
vigentes. Esto permite que las leyes se transformen en algo más que 
en meros documentos legales. Una ley sobre IP que no se conoce o no 
se aplica no sirve de nada, y esto es responsabilidad de la 
administración pública y también de los profesionales a los que afecta 
la ley. Por ello los profesionales sanitarios no deben esperar a que los 
legisladores resuelvan los problemas relacionados con las IP. Ellos 
mismos deben trabajar para asegurar que las normas y leyes sean 
adecuadas, y que su posterior aplicación también lo sea.
Nuestro trabajo nos ha permitido realizar numerosas reflexiones y 
aportaciones sobre la puesta en práctica real de las IP en el entorno 
sanitario. Concretamente en el hospitalario. Pero son muchas las 
preguntas que se han despertado y que aún deben responderse: 
¿quién debe liderar su puesta en práctica? ¿de qué manera? ¿a qué 
pacientes se le debe dar prioridad? ¿de qué manera se debe formar a 
los profesionales? ¿cómo debe educarse y hacer llegar la información 
a la población? ¿qué recursos se necesitan para hacerlo? ¿quién debe 
coordinar todos estos programas? Es de gran importancia llevar a cabo 
más estudios que permitan encontrar respuestas a estas preguntas. Al 
hacerlo se detectarán los aspectos susceptibles de mejora en un área 
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tan importante como es que las personas puedan decidir sobre su vida 
cuando hayan perdido la capacidad de expresión.
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8. CONCLUSIONES
De nuestros tres estudios podemos concluir que el nivel de 
conocimiento y de realización de las IP entre los pacientes ingresados 
en un hospital de tercer nivel del Sistema de Salud de la CAM es bajo, 
al igual que el grado de información que sobre éstas dan a los 
pacientes los profesionales que trabajan en hospitalización. 
Otras conclusiones del estudio son:
1. A pesar de que la regulación sobre IP en la CAM se realizó en 
2005, las IP son documentos poco conocidos y están aún en 
período de difusión. Menos del 1% de la población analizada 
las tenía realizadas.
2. El conocimiento y la realización de las IP no varían 
significativamente en los años posteriores a su regulación 
(desde 2008 a 2010). En ambos años su conocimiento y 
realización son muy escasos.
3. A pesar del escaso conocimiento que tienen los pacientes 
sobre las IP, una vez informados sobre lo que son, existe un 
  
 
 
 
 
 
  
   
 
 
 
 
  
 
    
	 
	 
	 
	 
	 
 
gran interés por realizarlas. Este interés fue mayor en 2010.
4. A la mayoría de los encuestados no les importaría que de 
tenerlo realizado el documento apareciera en la historia clínica.
5. En el primer estudio ni las variables epidemiológicas ni las 
clínicas ni la religión condicionaban el porcentaje de pacientes 
que conocían las IP y ni el de aquellos a los que les gustaría 
realizarlas. Sin embargo, en 2010 ser mujer, haber cursado 
estudios superiores y estar casado se relacionaron tanto con 
un mayor conocimiento como con un mayor deseo de 
realización. Los pacientes con mayor comorbilidad o
enfermedad terminal tenían mayor conocimiento, aunque no 
mayor deseo de realización.
6. Más de la mitad de los profesionales sanitarios del estudio 
desconocen qué son las IP y la mayoría desconoce su 
procedimiento de realización y registro. 
7. Los profesionales de mayor edad, sexo femenino y que 
pertenecen a servicios médicos son los que tienen un mayor 
conocimiento, los que más preguntan por la realización de las 
IP y los que más informan sobre cómo llevarlas a cabo. 
8. La gran mayoría de los médicos y enfermeras del hospital del  
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estudio no informa adecuadamente a sus pacientes sobre qué 
son las IP ni sobre cómo realizarlas, a pesar de que casi todos 
consideraban importante su realización.
9. Las razones para la no información son: falta de sentido de la 
responsabilidad para hacerlo, falta de tiempo y 
desconocimiento sobre las IP.
10. Más de la mitad de los sanitarios identificó al médico de 
atención primaria como la persona más adecuada para 
informar a los pacientes sobre las IP. 
11. Los médicos y enfermeras del hospital piensan que los grupos 
de pacientes que se beneficiarían más de la información sobre 
las IP son los pacientes con enfermedad terminal, enfermedad 
crónica o de avanzada edad.
12. Muchos de los sanitarios encuestados manifestaron su interés 
por la realización de las IP. 
13. Para finalizar, es importante señalar que la falta de
conocimiento y puesta en práctica de las IP se deriva en gran 
medida de una educación al respecto deficiente. Por ello una 
línea de mejora para la implantación de las IP es la educación, 
tanto a pacientes como a profesionales de la salud. Al mejorar 
115
  
 
la formación sobre las IP los pacientes las conocerán mejor y 
las podrán realizar. De nada sirve regular las IP si la población 
no las conoce ni sabe cómo realizarlas.
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ANEXO 1
“CONOCIMIENTO Y ACTITUDES ANTE LAS INSTRUCCIONES PREVIAS ENTRE LOS
PACIENTES DE UN HOSPITAL PÚBLICO DE LA COMUNIDAD DE MADRID”
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Resumen
Introducción: El nivel de conocimiento y las actitudes de los pacientes ante las instrucciones
previas (IP) es un tema poco conocido, dado que su implantación en la Comunidad de Madrid
es reciente.
Objetivos: Valorar el nivel de conocimiento y de implantación de las IP en los pacientes ingre­
sados en el Servicio de Medicina Interna de un hospital público de la Comunidad de Madrid, las
actitudes de los pacientes ante estos documentos y su correlación con variables sociodemográ­
ﬁcas.
Pacientes y métodos: Estudio transversal mediante encuesta de opinión estructurada, cerrada
y voluntaria realizada a todos los pacientes ingresados en el Servicio de Medicina Interna del
Hospital Universitario Fundación Alcorcón en las fechas 20 de mayo y 3 de junio de 2008.
Resultados: Se incluyeron 155 pacientes. En el 57% de los casos contestaron los mismos pacien­
tes y en el 42% contestaron familiares directos. La edad media de los pacientes fue de 77 an˜os,
el 50,9% fueron varones y el 86,45% eran católicos. Solo 7 (4,5%) pacientes sabían lo que eran
las IP y únicamente un paciente las tenía realizadas. Tras conocer su existencia, a 49 pacientes
(31,6%) les gustaría realizar las IP. El 80,6% de los encuestados estaban a favor de que el docu­                 
    
                 
            
         
mento de IP constase en la historia clínica y el 72,9% no creen que tenerlas realizadas modiﬁque
la actitud del médico.
Conclusiones: A pesar de que la regulación sobre las IP en la Comunidad de Madrid tiene ya
5 an˜os, son documentos poco conocidos y están aún en período de difusión.
© 2011 Elsevier Espan˜a, S.L. Todos los derechos reservados. 
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451Conocimiento y actitudes ante las instrucciones previas entre los pacientes
Knowledge and attitude regarding previous instructions for the patients of a public
hospital of Madrid
KEYWORDS
Advance directives;
Living will;
Bioethics Abstract
Introduction: The level of knowledge and attitudes of patients towards the previous instructions
is a little known subject given that their introduction in the Community of Madrid (CM) is recent.
Aims: To assess the level of knowledge and implementation of advance directives in patients
admitted to an Internal Medicine Service of a public hospital in the CM, the attitudes of patients
regarding these documents and their correlation with demographic variables.
Patients and methods: A cross-sectional study through structured survey of opinion, closed and
voluntarily given to all patients admitted in the Internal Medicine Unit of the University Hospital
Alcorcon Foundation on the dates May 20 and June 3, 2008 was carried out.
Results: A total of 155 patients were included, the questions being answered by the patients per
se by 57% and by members of theirs families in 42%. Mean age of the patients was 77 years, 50.9%
were male and 86.45% were Catholic. Only 7 patients (4.5%) knew what the advance directives
were and only one patient had done them. On learning of their existence, 49 patients (31.6%)
would like to do the advance instructions. Of the respondents, 80.6% were in favor of having
the advance directives document in their medical history and 72.9% do not believe that having
these advance directives would change the attitude of their doctor.
Conclusions: Although the regulation of advance directives in the Community of Madrid has
already been in force for 5 years, little is known about these documents and they are still in a
period of diffusion.
© 2011 Elsevier Espan˜a, S.L. All rights reserved.
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Introducción
Las instrucciones previas (IP), también conocidas en la
bibliografía espan˜ola como testamento vital o voluntades
anticipadas, son documentos a través de los cuales una per­
sona maniﬁesta anticipadamente su voluntad con objeto de
que ésta se cumpla en situaciones en cuyas circunstancias
no sea capaz de expresarlas. Desde el punto de vista nor­
mativo, la «Ley 41/2002 básica reguladora de la autonomía
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
información y documentación clínica»1 en su artículo 11
especiﬁca que cada servicio de salud regulará el procedi­
miento adecuado para que se garantice el cumplimiento de
las IP de cada persona, que deberán constar siempre por
escrito. En consecuencia, en mayo de 2005 la Comunidad
Autónoma de Madrid (CAM), aprobó la Ley 3/2005 por la
cual se regula el ejercicio del derecho a formular dichas
instrucciones en el ámbito sanitario, creando el registro
correspondiente para poder realizarlas2. Posteriormente, se
elaboró el Decreto 101/2006 referente a la puesta en funcio­
namiento del citado registro, con el ﬁn de poder recopilar,
custodiar, modiﬁcar o revocar las IP y regular la cesión de
datos al Sistema Nacional de Salud, cumpliendo con las nor­
mas de la Ley de Protección de Datos de Carácter Personal3.
Sin embargo, aunque es preciso regular normativamente
las IP, el fundamento de estos documentos es ético. Se ins­
piran en el derecho de toda persona a que se respeten sus
decisiones en materia de salud en todo momento. Traducido
al lenguaje de la bioética principialista, se inspiran en el
principio de respeto a la autonomía de los individuos para            
       
      
          
decidir sobre su propia salud4. Gracias a las IP, si en una
determinada circunstancia una persona pierde, temporal o
deﬁnitivamente, su capacidad para decidir, pueden respe­
tarse igualmente sus decisiones acerca de su salud. Por ello
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esulta importante que los pacientes conozcan qué son las
P, para que de esta manera puedan ejercer su derecho a
ecidir acerca de su propia salud.
Desde la implantación de la actual regulación sobre IP se
a estudiado poco el nivel de conocimiento y las actitudes
e los pacientes ante estos documentos.
El objetivo principal del estudio es averiguar el nivel
e conocimiento y de implantación que tienen las IP entre
os pacientes de un hospital público de la CAM. Los obje­
ivos secundarios son conocer la opinión sobre su puesta
n práctica en el hospital, las actitudes que despiertan y
i la realización de IP tiene correlación con alguna de las
ariables recogidas (sexo, edad, presencia de demencia,
ncapacidad para comunicarse, enfermedad crónica o enfer­
edad terminal).
acientes y métodos
ncuesta de opinión estructurada, cerrada y voluntaria a
os pacientes ingresados en el Servicio de Medicina Interna
el Hospital Universitario Fundación Alcorcón (HUFA). La
ncuesta se realizó individualmente y siempre por el mismo
ntrevistador para evitar errores de interpretación tanto en
as preguntas como en las respuestas. En caso de incapaci­
ad para contestar se realizó al familiar o acompan˜ante más
ercano (se preguntó qué opinión podría tener el paciente
especto a este tema). Se realizaron dos cortes transversa­
es (20 de mayo y 3 de junio de 2008), con un intervalo de
os semanas entre los cortes para que los pacientes fueran 
         
        
         
iferentes.
Las preguntas realizadas fueron: ¿Conoce las IP? (si no
as conocían se hacía una breve explicación para informar­
es) ¿Las tiene realizadas? ¿Le gustaría realizarlas? ¿Cree que
     
  
       
     
        
       
        
 
     
         
       
        
       
         
      
           
      
         
       
        
       
     
    
 
          
 
        
 
       
 
        
 
         
 
     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
        
 
        
 
       
 
 
 
       
        
       
 
 
     
       
       
      
      
452 J. Molina et al
¿Qué sabíamos?
Tabla 1 Características epidemiológicas de los pacientes
que conocen las instrucciones previas
Las instrucciones previas (IP) son documentos por los Sí, N (%) No, N (%) p
que un paciente maniﬁesta de forma anticipada su Edada 72,0 (12,5) 77,0 (13,5) 0,30
voluntad sobre su salud para que se cumpla en aque- Sexo (varones) 4 (57,1) 75 (50,7) 1
llas circunstancias en que haya perdido su capacidad Confesión (católicos) 6 (85,7) 128 (86,5) 1
de decisión. En el an˜o 2005 la Comunidad Autónoma Demencia 1 (14,3) 32 (23,3) 0,57
de Madrid reguló las IP y creó un registro para su rea- Residencia 0 (0) 41 (27,9) 0,19
lización. Se desconoce el grado de conocimiento y la Enfermedad crónica 5 (71,4) 115 (78,2) 0,65
implantación que tienen entre los pacientes y qué fac- Enfermedad terminal 2 (28,6) 11 (7,5) 0,10
tores pueden determinar su utilización.
¿Qué aporta este estudio?
e
El conocimiento de las IP es muy escaso entre los p
pacientes y mínima su realización. Además, tras ser m
informados solo un tercio desearían realizarlas, quizás a
porque según se deduce del estudio tanto pacientes a
como familiares estiman que su realización no va a m
modiﬁcar la actitud del médico. m
m
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t d
m 1
d
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t Al analizar los parámetros epidemiológicos (sexo y edad)
y los clínicos (enfermedad crónica o terminal e incapa­
d cidad para comunicarse), no se encontraron diferencias
m
s Tabla 2 Características epidemiológicas de los pacientes
con deseo de realización de las instrucciones previas
t Sí, N (%) No, N (%) p
p
s Edad
a 76,0 (13.8) 77,0 (13.6) 0,55
Sexo (varones) 23 (47,0) 49 (51,0) 0,64
R
Confesión (católicos) 45 (91,8) 79 (82,3) 0,12
Demencia 10 (21,7) 20 (22,5) 0,92
Residencia 9 (18,4) 31 (32,6) 0,07
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Los editores
e tenerlas realizadas y accesibles al facultativo, cambia-
ía la actitud del mismo? ¿Le importaría que constasen en
a historia clínica? ¿Le importaría decirnos cuál es su con-
esión religiosa? Las respuestas a todas las preguntas eran
salvo en el caso de la confesión religiosa): sí/no/no sabe.
e registraron además, por parte de su médico responsable,
atos epidemiológicos y clínicos de los pacientes: presencia
e demencia (no/leve/moderada/grave), incapacidad para
omunicarse (sí/no), enfermedad crónica (sí/no) y/o ter-
inal (sí/no). Se deﬁnía la demencia como deterioro de
a función intelectual adquirida y persistente, y para el
stadiaje del deterioro cognitivo se usó el Clinical Demen­
ia Rating (CDR). La enfermedad crónica se deﬁnió como
rastorno orgánico funcional persistente que obliga a una
odiﬁcación del modo de vida, incluyéndose las afecciones
e la Escala de Comorbilidad de Charlson. Se entendía como
nfermedad terminal aquella avanzada, progresiva, incura­
le y con falta de posibilidades razonables de respuesta al
ratamiento especíﬁco.
Los resultados descriptivos se muestran como media y
esviación estándar para datos cuantitativos y porcentaje
para cualitativos. Se compararon las variables cualitativas
mediante la prueba de Chi-cuadrado y las cuantitativas
ediante la prueba «t» de Student. Se realizó una regre­
ión logística para valorar la relación de la intención de
realizar las IP con las siguientes variables independien-
es: enfermedad crónica, enfermedad terminal, incapacidad
ara comunicarse, sexo y edad. Para el análisis estadístico
e utilizó el programa SPSS versión 12.
esultados          
          
         
           
a muestra inicial fue de 201 pacientes. Hubo 40 pérdidas
19,9%) y 6 pacientes (2,9%) del primer corte que seguían
ngresados desde el primer corte, por lo que fueron exclui­
os para el segundo corte. Las pérdidas se debieron a que 
      
         
         
           
            
             
        
         
        
           
           
        
 
             
             
       
           
        
      
         
          
          
         
           
       
         
         
         
       
     
a Datos expresados en media (desviación estándar).
l paciente: no podía comunicarse y no había familiar para
reguntar (n = 23; 11%), estaba realizándose pruebas en el
omento de la entrevista (n = 7; 3,4%), había sido dado de
lta (n = 6; 2,9%), estaba dormido (n = 2; 0,9%), se negaba
contestar (n = 1; 0,4%), o había fallecido (n = 1; 0,4%). La
uestra analizada ﬁnalmente fue de 155 pacientes. De la
uestra analizada, en el 57,8% de los casos contestaron los
ismos pacientes y en el 42,2% contestaron familiares direc-
os. En el 27,0% de los casos contestaron los hijos, la edad
edia de los pacientes en estos casos fue de 86 an˜os. El
esto de los familiares que contestaron fueron cónyuges y
ietos.
La edad media de los pacientes fue de 77 an˜os y el 50,9%
ueron varones. El 86,4% (n = 134) eran católicos y el resto se
eclaraba aconfesional. De todos los pacientes encuestados,
(4,5%) sabían lo que eran las IP, aunque lo relacionaban
ás con el término «últimas voluntades». En la tabla 1 se
xponen las características epidemiológicas de los pacien­
es que conocen las IP. Ninguno de los encuestados recordaba
ue en la guía de bienvenida del hospital hay un apartado
elativo a IP. Solo un paciente (0,6%) las tenía hechas (ante
otario). A 49 (31,6%) les gustaría realizarlas una vez que
e les explicaba en qué consistían. En la tabla 2 se mues­
ran las características epidemiológicas de los pacientes con
eseo de realizar IP. La mayor parte de los encuestados,
25 (80,6%), estaba de acuerdo con que una vez reali­
zado el documento constase en la historia clínica. En total
113 pacientes (72,9%) no creen que tenerlas realizadas
modiﬁcaría la actitud del médico.       
       
 
      
Enfermedad crónica 34 (69,4) 78 (82,1) 0,08
Enfermedad terminal 2 (4,1) 10 (10,5) 0,22
a Datos expresados en media (desviación estándar).
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Conocimiento y actitudes ante las instrucciones previas entr
signiﬁcativas. Tampoco hubo diferencias en el análisis de
regresión logística sobre la intención de realizar IP en estos
grupos poblacionales. No se detectó una opinión diferente
entre los católicos y los que se declaraban aconfesionales.
Discusión
Las IP tienen un recorrido de casi 10 an˜os desde su pri­
mera regulación en la Ley 41/2002. En este tiempo muchas
Comunidades Autónomas han regulado su puesta en prác­
tica. En el caso de la CAM, se realizó tres an˜os antes de
nuestro estudio (en 2005). En la muestra analizada hemos
podido ver como las IP son muy desconocidas entre los
pacientes ingresados en el hospital y es excepcional que
las tengan realizadas. Existen pocos trabajos sobre IP en
Espan˜a. Se han realizado estudios con pacientes ingresa­
dos en Unidades de Cuidados Intensivos5, en Urgencias6,7 o
en Atención Primaria8,9. Ninguno en paciente ingresado en
planta de Medicina Interna. Todos los estudios evidencian
un enorme desconocimiento sobre las IP, tanto por parte
de los pacientes, como de sus familiares (aunque en menor
medida) e inclusive de los profesionales sanitarios10--12. Estos
datos no son exclusivos de nuestro entorno, ya que en otros
países se ha evidenciado también un escaso conocimiento
sobre IP, lo que ha diﬁcultado su puesta en práctica13--15. Por
tanto, no resultan extran˜os los resultados que se obtienen de
nuestro estudio.
Según fuentes de la Agencia EFE (12/02/2009), en Espan˜a
en el an˜o 2009 más de 60.000 espanoles habían realizado IP.˜
El archivo más utilizado fue el catalán, además de ser el pri­
mero creado, en 2002. En total existían 23.390 documentos
de IP en el registro catalán. Detrás se situaba el andaluz,
con 14.219; el valenciano (6.815) y el vasco (4.381). En el
resto de comunidades había menos registros: en Castilla-La
Mancha 1.348, en Murcia 1.303, en Navarra 748, en Can­
tabria 680, en Baleares 461, en La Rioja 460, en Asturias
416, en Castilla y León 118, en Galicia 68 y en Extrema­
dura 37. Es llamativo que en la CAM, a pesar de ser la
tercera Comunidad Autónoma más poblada, en esa misma
fecha solo se habían registrado 3.332 IP; 2.149 mujeres y
1.183 varones. Es cierto que algunas Comunidades Autóno­
mas menos pobladas tenían menos IP registradas, pero la
proporción de ciudadanos registrados es mayor en muchas
de ellas. Si tomamos como ejemplo el registro de Aragón,
en 2008 había 2.803 IP, el 2,5% sobre la población de más
de 18 an˜os, mientras que en Madrid los registros fueron
inferiores al 1%.
A inicios de 2010, según datos facilitados por el registro
de IP de la Comunidad de Madrid, en el registro de la Comuni­
dad de Madrid el número de IP registradas había ascendido
a 5.814. Muchas de ellas abordan la donación de órganos
o del cuerpo. En concreto, 2.641 donan órganos para tras­
plante, 1.077 donan órganos para investigación, 761 donan
el cuerpo a la universidad, 745 donan el cuerpo para inves­
tigación y 50 donan órganos para investigación. Hay 540 IP
que no tratan el destino del cuerpo ni órganos, solo cuida­
dos sobre su persona. Una consideración que debe hacerse,          
          
          
             
es que estas cifras solo hacen referencia a los registros oﬁ­
ciales, y algunas comunidades como es el caso de Madrid,
permiten la realización de IP por otras vías (ante notario
o ante testigos), por lo que la cifra real de IP debe ser
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453s pacientes
iferente. Esta falta de uniformidad entre comunidades en
elación con las IP no se restringe exclusivamente a su forma
e otorgarse, ya que existen nombres diferentes para el
ocumento en las distintas regulaciones (IP, testamento vital
voluntades anticipadas) y aún está por crearse un regis­
ro nacional que permita su aplicación en todo el territorio
acional, y no solo en el de la comunidad en la que se han
torgado.
Los resultados de nuestro estudio, junto a los de otros tra­
ajos realizados en Espan˜a, permiten aﬁrmar que existe un
onocimiento muy escaso sobre IP entre los pacientes. Este
ato es probablemente uno de los condicionantes principa­
es para su pobre puesta en práctica. En otros países también
e han realizado estudios epidemiológicos sobre el conoci­
iento de las IP. En países donde la tradición de respeto a la
utonomía de los enfermos es mayor, como los anglosajones,
a instauración de las IP se inició antes y goza en la actua­
idad de mayor implantación16,17, llegando a realizarse en
lgunos estudios en hasta el 67,6% de los pacientes18. Esto
ermite que se respeten mejor sus preferencias.En nuestro
rabajo hemos observado que una vez informados, a casi
n tercio les gustaría realizar las IP. En esta línea de aper­
ura a realizar IP por parte de los pacientes, vemos también
omo a la mayoría de los encuestados no le importaría que
parecieran en la historia clínica. Es evidente que la fase
e información ciudadana acerca de las IP ha sido insuﬁ­
iente. En este sentido, sería importante disen˜ar estrategias
e educación ciudadana para que los pacientes puedan ejer­
er el derecho a que se respete la autonomía, traducido en
ste caso a través del documento de IP. No debe olvidarse
a importancia que tiene la formación de los sanitarios, fun­
amentales en la cadena transmisora de este derecho hacia
os pacientes19--21.
Un dato llamativo encontrado es que ni las variables
pidemiológicas analizadas (sexo y edad) ni las clínicas
enfermedad crónica o terminal e incapacidad para comu­
icarse) ni la religión condicionaban el porcentaje de
acientes que conocían las IP y ni el de aquellos a los que
es gustaría realizarlas. Los pacientes del estudio tenían
na elevada edad media. Es posible que otros trabajos
ue permitan estratiﬁcar por edades permitan estable­
er diferencias respecto al conocimiento o actitud ante
as IP.
El estudio muestra algunas limitaciones. Posiblemente la
ás importante es que en el 42,2% contestaron familiares
irectos y no el propio paciente. Aunque se les preguntaba
ué creía que respondería el paciente, no pueden extrapo­
arse completamente las respuestas de los familiares a las
ue darían los propios pacientes. Por otro lado, las carac­
erísticas de la población diﬁcultad su extrapolación más
llá de los enfermos ingresados en una planta de Medicina
nterna.
Para ﬁnalizar, queremos destacar también que la mayor
arte de los encuestados no cree que tener realizadas IP
odiﬁque la actitud del médico. Esta tendencia puede estar
n relación con la tradición paternalista en la relación
édico-paciente espan˜ola22. La edad media de los pacientes
ue de 77 an˜os, y el cambio en la relación clínica derivado de
a introducción del respeto a la autonomía de los pacientes,         
          
            
e ha producido en Espan˜a en las últimas 2 o 3 décadas.
Podemos concluir, que a pesar de que la regulación sobre
P en la CAM tiene ya 5 an˜os, son documentos poco conocidos
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están aún en período de difusión. Aunque no haya sido
ateria de análisis en este trabajo, una posible línea de
rabajo para mejorar su implantación puede ser la educa­
ión sobre IP, tanto a pacientes como a profesionales de la
alud.
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20 CORRESPONDENCIA
on una estimación de ingresos hospitalarios evitados del
9,3%. Es más, 405 pacientes (17,2%) procedieron del área
e hospitalización convencional y se consideraron altas
recoces, que favorecieron la disminución de la estancia
ospitalaria.
En los últimos an˜os hemos orientado el HDMP a la aten-
ión de pacientes pluripatológicos (PP)5,6. Estos pacientes
e pueden beneﬁciar de dispositivos asistenciales alternati-
os que eviten su paso por consultas de Atención Primaria y
or diversos despachos de especialidades hospitalarias, así
omo una hiperfrecuentación a los servicios de urgencias. La
tención que dispensamos a los PP es programada, mediante
istema informatizado de citas desde Atención Primaria o
ediante el internista referente de cada centro de salud,
2. Ministerio de Sanidad y Consumo. Hospital de Día. Están-
dares y Recomendaciones. Agencia de Calidad del SNS,
Ministerio de Sanidad y Consumo, Madrid, 2009. [consultado
25/02/2012]. Disponible en: http://www.msc.es/organizacion/
sns/planCalidadSNS/docs/UnidadHospitalDia.pdf.
3. Jiménez Puente A, García-Alegría J, Lara-Blanquer A. Siste-
mas de información para clínicos. I. Cómo conocer qué tipo
de pacientes se atienden en nuestros hospitales. Rev Clin Esp.
2010;210:298--303.
4. García-Ordón˜ez MA, Moya-Benedicto R, Villar-Jiménez J, Sán-
chez Lora FJ. Hospital de día médico como alternativa a
la hospitalización convencional en un servicio de medicina
interna de un hospital comarcal. An Med Interna. 2007;24:
613--4.
5. Instituto Nacional de Estadística. Encuesta Nacional de Salud,
2006. [consultado 25/02/2012]. Disponible en: http://www.ine. 
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entro de un programa amplio de atención al paciente cró-
ico. Además, el HDMP puede ser un espacio compartido
or médicos de Atención Primaria y por el referente hospi-
alario, el internista. Durante el an˜o 2011 hemos atendido
n el HDMP 1.414 pacientes, de los cuales 897 provenían
el área de medicina interna y el resto del área oncohe-
atológica. De esos 897 pacientes, 228 (25,4%) eran PP,
on una edad media de 75,7± 7,8 an˜os (varones, 54,4%).
iguiendo la clasiﬁcación de PP7, 90 (39,5%) presentaban 3
más categorías, siendo la más frecuente la categoría A
---enfermedad cardiovascular---- (79,4%). El 34,6% de los PP
enían un importante deterioro funcional (índice de Bart-
el < 60).
El impacto real del HDMP en el contexto de los recur-
os sanitarios es difícilmente medible, pero creemos que
uede reducir la frecuentación a las áreas de urgencias,
os ingresos hospitalarios y el paso repetido por distintas
onsultas, máxime si favorece la comunicación, accesibi-
idad y continuidad asistencial entre niveles asistenciales.
xperiencias similares en otras áreas sanitarias así lo
valan8.
ibliografía
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Gómez F. Ingresos evitados por el hospital de día médico poliva-
lente. Rev Clin Esp. 2012;212:63--74.
eﬂexiones sobre el documento de
nstrucciones previas
eﬂections on the previous instructions
ocument
r. Director:
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l excelente artículo de Molina et al. analiza los conoci-
ientos y actitudes sobre las instrucciones previas (IP) de los
acientes ingresados en un servicio de Medicina Interna (MI).
os gustaría hacer algunas reﬂexiones sobre el mismo. Aun-
ue es el primer estudio realizado en este ámbito (pacientes
ngresados en un servicio de MI), los resultados son similares
los obtenidos en otros ámbitos2--4 y reﬂejan una vez más
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Martín A, Ramos-Cantos C, Fernández-Moyano A, et al. A multi-
institutional, hospital-based assessment of clinical, functional,
sociofamilial and health-care characteristics of polypathological
patients. Arch Gerontol Geriatr. 2011;53: 284--91.
. Ollero-Baturone M, Álvarez M, Barón-Franco B, Bernabeu-Wittel
M, Codina A, Fernández-Moyano A, et al. Atención al paciente
pluripatológico. Proceso Asistencial Integrado. Sevilla: Conseje-
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l escaso conocimiento de las IP por parte de los pacien-
es. Los autores achacan este déﬁcit a que las campan˜as
e educación a la ciudadanía no han sido suﬁcientes, aun-
ue también mencionan la importancia de la formación a los
anitarios como transmisores de este derecho a los pacien-
es. Nosotros creemos que el término de «transmisores de
a información» no reﬂeja el importante papel que tienen
os profesionales respecto a las IP. En pacientes como los
ncluidos en el estudio, en el que un alto porcentaje pade-          
       
        
         
         
        
        
        
en demencia y otras enfermedades crónicas y terminales,
orma parte de nuestra buena práctica clínica informar al
aciente de lo que un documento así puede ofrecerle, ayu-
arle en su reﬂexión y prestarle nuestra ayuda para deﬁnir
ituaciones futuras que son previsibles en la evolución de
u enfermedad, para que de esta forma pueda concretar
us límites5,6. Por tanto, el bajo conocimiento que tienen
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de las IP este grupo de pacientes, viene a reﬂejar que no
estamos cumpliendo de forma adecuada con nuestras obli-
gaciones profesionales y la razón principal para ello, como
se reﬂeja en diferentes estudios realizados en nuestro país,
es que los profesionales carecemos de formación en este
campo7--10. Estos resultados concuerdan con los de un estu-
dio realizado recientemente en nuestra área sanitaria en el
que se valoraba el grado de conocimiento de las IP, tanto
por profesionales de Atención Primaria (AP) como Especia-
lizada (AE). Para dicho estudio se envió una encuesta a
un total de 280 médicos: 169 de AP y 111 de AE. Respon-
dieron un total de 120 médicos (42,85%), 60 procedentes
de AP y 60 de AE. Solo 21 profesionales (17,5%) tenían un
conocimiento objetivo sobre las IP y solo 18 (15%) recono-
cían sentirse capacitados para ayudar a sus pacientes en
este terreno. También eran muy pocos los profesionales que
habían expuesto a sus pacientes la conveniencia de tener
redactado un documento de IP, solo 28 (23,3%) y menos
aún los que habían ayudado al paciente en su redacción,
solo 8 (6,7%).
En segundo lugar, nos gustaría también hacer un comen-
tario respecto a uno de los ítems de la encuesta, en
concreto, aquél en el que se le pregunta al paciente si le
importaría que una vez realizado el documento de IP cons-
tase en la historia clínica. El objetivo fundamental de las
IP es que los deseos del paciente sean respetados y para
cumplir con este objetivo deben estar accesibles para los
profesionales responsables de la asistencia en el momento
en que tienen que tomar las decisiones. Entendemos, por
tanto, que si se conoce el objetivo de las IP, no cabe otra
respuesta que no sea la favorable a que las IP estén accesi-
bles en la historia clínica. Por este motivo creemos que las
respuestas favorables no son interpretables como una acti-
tud positiva hacia las IP, sino que las respuestas en contra
de que las IP estén recogidas en la historia clínica sim-
plemente reﬂejan un desconocimiento de cuáles son sus
funciones, que se debe corregir. Por último, uno de los resul-
tados nos ha llamado poderosamente la atención, el hecho
de que un porcentaje elevado de pacientes (72,9%), una
vez informados sobre lo que son las IP, consideren que el
tenerlas realizadas no va a cambiar la actitud del médico.
Esto nos debería hacer reﬂexionar sobre la necesidad de
transmitir de forma convincente al paciente la idea de que
sus deseos sí van a ser respetados, que más allá de una
obligación moral, los profesionales tenemos una obligación
legal de respeto a lo recogido en los documentos de IP por
el paciente. Si no se logra transmitir esto a los pacien-
tes se habrá perdido la esencia de lo que suponen las IP,
que el paciente siga inﬂuyendo en las decisiones sobre su
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alud, aunque haya perdido su capacidad para tomar dichas
ecisiones.
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dora de los internistas espan˜oles de forma global (una de
cada tres comunicaciones aceptadas en los congresos euro-
peos de Medicina Interna) y especialmente en las áreas del
riesgo cardiovascular, enfermedad tromboémbolica venosa e
infecciosas/VIH.
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Instrucciones previas, muy lejos
de las expectativas generadas
Previous instructions, very far from the
expectations generated
Sr. Director:
Hemos leído con atención el interesantísimo estudio publi-
cado por Molina et al.1 acerca de las instrucciones previas
(IP). Desde hace an˜os, nuestro grupo está profundizando en
este aspecto2,3, partir del conocimiento de las IP que tienen
los pacientes con enfermedades crónicas que son atendidos
en un servicio de urgencias hospitalario, un lugar con espa-
cios limitados, frecuentes problemas de saturación, elevado
riesgo de eventos adversos y donde, en ocasiones, el tiempo
para la toma de decisiones médicas vitales es escaso y, fre-
cuentemente, sin un conocimiento profundo del paciente
y de su enfermedad4--6. En dicho sentido queremos an˜adir
algún dato adicional al que ofrecen Molina et al., funda-
mentalmente desde una perspectiva evolutiva.
Siguiendo un modelo de encuesta previamente validada,
hemos entrevistado a 500 pacientes y a sus acompan˜antes
durante tres períodos distintos: los an˜os 2003 (n = 191), 2008
(n = 190) y 2010 (n = 119). Las tres muestras, con variables
clínico-demográﬁcas similares (edad: 73 an˜os; 37% mujeres),
no mostraban diferencias signiﬁcativas en el conocimiento
de las IP, el cual oscilaba entre el 18 y el 23% de los pacientes.              
      
          
        
       
        
      
        
Dicho porcentaje, sensiblemente superior al 4,5% resen˜ado
por Molina et al., puede atribuirse, en parte, a la existencia
ya comentada por los autores de diferencias legislativas y
divulgativas de dichos documentos entre las distintas comu-
nidades, así como a que nuestros estudios se focalizaron
sobre una población posiblemente más sensibilizada (enfer-
mos crónicos). Por otra parte, nuestros estudios reﬂejan una
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scasa implicación de los médicos en la divulgación de las
P, ya que tan solo un 6,7% de los pacientes había abordado
reviamente el tema con su médico. Respecto al interés y
a aceptación que las IP suscitan en los pacientes, nuestros
atos corroboran los hallazgos de Molina et al., de tal forma
ue en los 3 períodos estudiados, el porcentaje de pacien-
es predispuesto a redactar una IP se mantuvo estable en el
0%. No obstante, los datos publicados sobre las IP registra-
as muestran su escaso éxito. Se han resen˜ado múltiples
ausas por las que estas no han satisfecho las expecta-
ivas generadas, entre las que cabe citar: su insuﬁciente
ivulgación por la administración y los médicos; el miedo a
ablar de la muerte y su planiﬁcación; el papel tradicional-
ente pasivo asumido por el paciente frente a las decisiones
erapéuticas que le afectan, con la presencia de un subgrupo
e población que no desea recibir información; una relación
édico-paciente tradicionalmente paternalista; la falta de
iempo y la diﬁcultad de establecer un diálogo sereno entre
édico y paciente; la diﬁcultad en la interpretación de las
P, que en muchas ocasiones no abordan los problemas ﬁnal-
ente planteados, por lo que no se consideran adecuadas
ara guiar decisiones terapéuticas concretas; la diﬁcultad de
cceso a dichos documentos cuando se necesitan; las opinio-
es ambivalentes y cambiantes en el tiempo de las posturas
n ellos reﬂejadas; la carga emocional tanto del paciente,
llegados y personal sanitario en el momento real de afron-
ar las últimas decisiones; el miedo de algunos pacientes a
ecibir una peor atención médica si han realizado unas IP; la
scasa predisposición en la sociedad espan˜ola a reﬂejar por        
        
       
  
        
          
         
           
scrito y registrar cualquier documento; y, ﬁnalmente, la no
nfrecuente discordancia entre la percepción del paciente y
a del acompan˜ante7--10.
Si pese a todas las diﬁcultades tanto la administración,
omo los médicos y los pacientes aceptamos que las IP per-
iten que el principio de autonomía prevalezca al ﬁnal de
a vida y que pueden ser un instrumento eﬁcaz en la rela-
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68 CORRESPONDENCIA
ión médico-paciente y ayudar a tomar decisiones clínicas,
eberemos redoblar el esfuerzo todos los actores implica­
os, especialmente administraciones y sobre todo médicos,
ara mejorar la penetración en nuestra sociedad de este tipo
e documentos, de tal forma que su uso pase a ser habitual
n el proceso asistencial.
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rescripción inadecuada de fármacos
n ancianos
nadequate prescription of drugs in the elderly
r. Director:
a prescripción inadecuada (PI) de fármacos en la pobla­
ión anciana es un problema identiﬁcado con frecuencia,
ue disminuye la seguridad de su farmacoterapia1,2 y supone
no de los principales factores asociados a la presencia
e efectos adversos3,4. Muchos de los medicamentos que
ienen prescritos los pacientes ancianos son innecesarios
no están indicados5 al presentar una relación beneﬁ­
io/riesgo desfavorable, o porque existen alternativas más
eguras.
Se han desarrollado diferentes herramientas para la
etección de la prescripción inadecuada en ancianos. Los
riterios de Beers6 son los de mayor difusión en la literatura
ientíﬁca. Sin embargo, recientemente han sido publicados
tros criterios, los STOPP (Screening Tool of Older People’s
otentially inappropiate Prescriptions) - START (Screening
ool to Alert doctors to the Right Treatments)7 que parecen
uperar las limitaciones de los primeros al estar más actua­
que detectan errores por omisión de medicamentos que
probablemente beneﬁcian al paciente7, aspecto que no con­
templan los criterios de Beers.
Existe gran variabilidad en cuanto a la utilización de las
dos herramientas para la detección de PI en el anciano y en
la bibliografía existen estudios que aplican una u otra sin una
justiﬁcación clara, e incluso alguno que selecciona ciertos
criterios de cada una4. Consideramos que se debe trabajar
para establecer si los criterios existentes son equivalentes
y pueden ser utilizados indistintamente, o si es necesario
establecer un consenso sobre cuál es la herramienta más
adecuada. Por este motivo realizamos un estudio con el
objetivo de evaluar el grado de concordancia en los resulta­
dos obtenidos utilizando las dos herramientas de detección
de prescripción inapropiada en ancianos anteriormente cita­
das (Beers frente a STOPP/START).
Se ha llevado a cabo un estudio observacional y trans­
versal en un hospital general universitario de referencia de
área de 350 camas. Se incluyeron todos los pacientes de
edad mayor o igual a 65 an˜os que ingresaron en el hospital
durante el último trimestre del an˜o 2009. Sobre la base del
número de sujetos que cumplían los criterios de inclusión
durante el último trimestre del an˜o anterior (n = 1.500) y
una previsión de un error muestral máximo del 5% se con­         
        
        
         
        
         
         
         
         
izados y adaptados a la prescripción en nuestro entorno
sistema sanitario8. En realidad constan de dos grupos:
5 criterios STOPP que se reﬁeren a prescripciones de medi­
amentos inadecuados en el anciano y 22 criterios START
f
f
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eccionó un plan de muestreo prospectivo para extraer de
orma aleatoria a los sujetos que cumplían los criterios de
nclusión. Cada uno de los sujetos de la población de estudio
tuvo una probabilidad de 0,25 de ser incluido en la mues­
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22 CORRESPONDENCIA
espuesta a la carta al director:
eﬂexiones sobre el documento de
nstrucciones previas
eply to: Reﬂections on advance directive
ocument
r. Director:
os parecen muy adecuados los matices realizados en las 2
artas que hacen referencia a nuestro artículo. Por un lado,
e sen˜ala que en las instrucciones previas (IP) el sanitario,
oncretamente el médico responsable del paciente, no debe
Primaria. Durante la hospitalización puede ser difícil dar
una información y tomar decisiones de forma reﬂexiva. Para
informar y realizar IP es deseable contar con tiempo, para
hacerlo desde la calma, facilitando así la deliberación del
enfermo. Una decisión de tal calibre no ha de tomarse desde
el impulso2. Como ventaja, se ha de sen˜alar, que los proce­
sos agudos hacen que los enfermos tomen conciencia de su
enfermedad y de que han de decidir sobre su futuro. Deci­
dir si quieren seguir sometiéndose a determinadas medidas
diagnósticas o terapéuticas. En Atención Primaria la conti­
nuidad asistencial y la estabilidad del enfermo facilitan la
reﬂexión, pero es posible que el enfermo preﬁera retrasar
las decisiones, bien porque no sea consciente de su impor­
tancia o bien porque no perciba el valor que tiene decidir 
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er un mero transmisor de información, sino mucho más. Los
édicos tienen que establecer una relación de conﬁanza con
os pacientes, para que estos puedan tomar decisiones tras
n proceso deliberativo, donde se ponderen todos los facto­
es implicados en la decisión. Respecto a las IP, el médico ha
e informar, y además, debe ayudar al paciente en su deli­
eración. Sin olvidar su protagonismo en la aplicación de las
P. Todo ello es un deber del médico, porque tiene la obliga­
ión de preservar la libertad de elección de los pacientes. Y
s parte también de su deber de cuidado, ya que planiﬁcar
as decisiones mejora la calidad de vida de los enfermos en
us etapas ﬁnales1.
Sin embargo, resulta importante hacer una precisión
ntre el «debe» (el deber) y el «debería». Un deber reﬂeja
na obligación moral o legal, y por tanto, un deber es de
bligado cumplimiento. ¿Estamos obligados a informar y
eliberar con nuestros pacientes sobre las IP? El condicio­
al debería incluye una condición o requisito. En el caso
e las IP la condición es que se den las circunstancias para
ue la obligación pueda llevarse a cabo: tiempo, claridad en
a información que hay que dar, facilidad para acceder a los
egistros, cultura de libertad en las decisiones médicas,. . . Si
nalizamos el actual panorama sanitario, con las IP estamos
ás en el debería que en el debe. En el contexto en el que
rabajan los médicos no puede exigirse que presten ayuda a
odos sus pacientes con las IP, aunque así debería ser, y por
anto, en esa línea debemos trabajar. Consideramos que lo
ue sí es un deber es cambiar las circunstancias y los medios
ara que los médicos podamos trabajar con los pacientes en
as IP. Una vez que sea así, también se convertirá en un deber
onerlo en práctica.
¿Qué papel jugamos los médicos y cuándo se debe infor­
ar? La respuesta es sencilla: se debería hacer siempre que
uera posible. Los médicos de Atención Primaria con fre­
uencia conocen al paciente y a su entorno en una etapa
ue les permite plantear la realización de IP u otras for­
as de decisiones anticipadas. En consultas especializadas
ambién es posible establecer una relación de conﬁanza
rolongada en el tiempo, tanto en Medicina Interna como
n otras consultas especializadas. Tampoco hay que olvidar,
ue durante un proceso agudo de hospitalización se puede        
         
      
        
    
          
       
         
    
 
nformar y alentar a los pacientes a que planiﬁquen sus
ecisiones. El contexto hospitalario, concretamente el del
ngreso, tiene ventajas y desventajas respecto a la Atención
Véase contenido relacionado en DOI:
ttp://dx.doi.org/10.1016/j.rce.2011.11.007
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obre su salud anticipadamente.
Resulta muy interesante el trabajo realizado por los auto­
es de la carta, donde únicamente el 17,5% de los médicos
enía conocimiento objetivo sobre las IP y solo el 15% se
iente capacitado para ayudar a sus pacientes sobre las IP.
as deﬁciencias en el conocimiento de las IP en profesiona­
es sanitarios, tanto en Atención Primaria como en Unidades
e Urgencias y Emergencias, ha sido evidenciado en estu­
ios espan˜oles e internacionales3-6. Por ello, para completar
uestro trabajo, efectuado en pacientes hospitalizados en
edicina Interna, hemos realizando una encuesta a médicos
e atención especializada sobre IP, para intentar averiguar
u opinión al respecto, un trabajo que está en revisión.
En las 2 cartas se incide igualmente en el desconoci­
iento que hay por parte de los usuarios acerca de las
P. El conocimiento sobre las IP es insuﬁciente, además de
ntre los pacientes, entre sus familiares (aunque en menor
edida). La mayoría de los trabajos espan˜oles sobre IP
e han realizado en pacientes ingresados en Unidades de
uidados Intensivos7, pero también en Urgencias8 y en
tención Primaria9. Asimismo, se han analizado pacientes
n situaciones especiales, con frecuencia oncológicos (casi
odos fuera de Espan˜a)10, pero también se han estudiado
n otras enfermedades como la infección por VIH11. Los
esultados de nuestro estudio van en la misma línea: el
onocimiento por parte de los usuarios en muydeﬁciente12.
n nuestra población el conocimiento es aún menor que en
studio de Antolín et al. Pero, como sen˜alan en la carta,
as muestras y el contexto también lo son. Coincidimos
gualmente en su análisis sobre las posibles causas del des­
onocimiento.
Si unimos al desconocimiento que hay sobre las IP entre
os usuarios las deﬁciencias que existen entre los profesio­
ales, se puede aﬁrmar que la aprobación de las normas
obre IP no se ha acompan˜ado de su posterior difusión. Algu­
os trabajos13, incluido el nuestro, han puesto de maniﬁesto
ómo el conocimiento está más relacionado con haber cur­
ado estudios superiores que con la edad. Por tanto, las
ersonas mejor formadas y con un nivel educativo mayor
ienen más posibilidades de acceder a un derecho como
s planiﬁcar las decisiones en salud. Por todo ello, consi­       
        
      
         
       
            
           
        
        
       
          
        
             
            
eramos fundamental el apoyo de la administración para
esarrollar programas de difusión y educación sobre IP, pro­
ramas que, disen˜ados adecuadamente, se han mostrado
ﬁcaces al respecto14,15. De igual manera que la Ley de
ependencia carece de sentido sin medios económicos para
ue se lleve a cabo, las normas sobre las IP son nulas si
os usuarios y los sanitarios no conocen qué son o de qué
          
          
        
         
           
         
           
        
        
            
        
         
   
         
           
         
         
           
       
            
         
           
         
        
          
         
           
    
          
         
   
         
         
       
           
          
    
      
      
           
     
         
    
 
 
CORRESPONDENCIA
manera se realizan. Desde antiguo es sabida la relación que
existe entre costumbre y ley. «Las mejores leyes nacen de las
costumbres», aﬁrmaba en el siglo XVIII el ensayista Joseph
Joubert. En ocasiones sucede al revés. Se pretende que con
una ley se adquiera una costumbre, como es el caso de las
normas sobre IP. El actual sistema normativo privilegia a los
mejor formados y deja sin apenas acceso a las IP a per-
sonas con menos nivel educativo, que no pueden adquirir
esta «costumbre». Y también desde antiguo se conoce que
una ley es buena si lo es para todos: «El legislador no debe
proponerse la felicidad de cierto orden de ciudadanos con
exclusión de los demás, sino la felicidad de todos» (Platón,
Las Leyes, Libro V).
El último comentario es sobre la escasa fe que tienen
los enfermos en el efecto de las IP en los médicos. Ade-
más de la importancia aún de la tradición paternalista en
la relación clínica, ya que muchos enfermos se han educado
en una medicina en la que el médico era la autoridad, es
primordial reﬂexionar sobre la importancia de la comunica-
ción. En el terreno de las IP no se trataría solo de explicar
lo que son, sino de transmitir que las decisiones planiﬁcadas
que se vayan a tomar, si están dentro de la buena prác-
tica, van a ser respetadas. Es difícil establecer esto como
un deber (una obligación moral) para todos los médicos,
pero sí pensamos que así debería ser si las condiciones lo
permiten.
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previas en los pacientes ingresados en medicina interna
M. Péreza, B. Herrerosa,d,∗, M.D. Martínb, J. Molinac, C. Guijarroa y M. Velascoa
a Unidad de Medicina Interna, Hospital Universitario Fundación Alcorcón (HUFA), Alcorcón, Madrid, Espan˜a
b Unidad de Medicina Preventiva, Hospital Rey Juan Carlos de Móstoles, Móstoles, Madrid, Espan˜a
c Unidad de Investigación, HUFA, Alcorcón, Madrid, Espan˜a
d Departamento de Especialidades Médicas, Universidad Europea de Madrid, Madrid, Espan˜a
Recibido el 9 de noviembre de 2012; aceptado el 11 de marzo de 2013
Disponible en Internet el 7 de septiembre de 2013
PALABRAS CLAVE
Instrucciones previas;
Voluntades
anticipadas;
Testamento vital;
Bioética
Resumen
Antecedentes: Las instrucciones previas (IP) son documentos por los que una persona maniﬁesta
anticipadamente su voluntad para que se cumpla cuando no pueda expresarla. Se desconoce si
los pacientes ingresados en medicina interna conocen y realizan cada vez más IP.
Objetivo: Estudiar la evolución del nivel de conocimiento y de realización de las IP entre
los pacientes ingresados en medicina interna en un hospital público de Madrid después de
haberse producido una regulación especíﬁca sobre IP.
Pacientes y métodos: Estudio transversal a través de encuesta de opinión realizada a pacientes
ingresados en medicina interna en 2 periodos: 2008 y 2010.
Resultados: Se realizaron 206 encuestas (84 en 2008 y 122 en 2010), edad media 76,8 y mujeres
el 51,5%. El 69,4% presentaba comorbilidad y 4,4% enfermedad terminal, sin diferencias esta­
dísticas entre an˜os. El 5,3% conocía qué son las IP, solo un paciente las ha realizado y al 46,1%,
una vez informados, le gustaría realizarlas. No hubo diferencias entre 2008 y 2010 respecto al
conocimiento y realización de las IP. En 2010 existió mayor interés por realizarlas («le gustaría
realizarlas»: 52,5 vs 36,9%), aunque también en 2010 fueron menos los que creían que las IP
cambiarían la actitud del médico («no cambiaría la actitud del médico»: 92,6 vs 69%, p < 0,001).
Conclusiones: El conocimiento y la realización de las IP no varían signiﬁcativamente en los an˜os
posteriores a su regulación (desde 2008 a 2010). En ambos an˜os su conocimiento y realización
son muy escasos.
© 2012 SECA. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.
KEYWORDS Changes in knowledge and carrying out the advance directives of patients admitted
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AbstractLiving will;
Backgrounds: Advance directives (ADs), are documents in which patients express in advanceBioethics
that their wishes are fulﬁlled when they are unable to communicate them. It is unknown whether
patients admitted to internal medicine are more aware of and make ADs.
∗ Autor para correspondencia.
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308 M. Pérez et al
Objective: To study the changes in the level of knowledge and implementation of AD among
patients admitted to an internal medicine department of a hospital in Madrid since a speciﬁc
regulation to implement them was introduced.
Patients and methods: A survey was conducted among patients admitted to internal medicine
in two periods: 2008 and 2010.
Results: A total of 206 surveys were analysed (84 in 2008 and 122 in 2010). The mean age of
the patients was 76.8 years, and 51.5% were women. More than two-thirds (69.4%) had a co­
morbidity. and 4.4% had a terminal illness, with no statistical differences between the periods.
Only 5.3% knew what ADs are, 1 had implemented ADs, and 46.1%, once informed, would like to
implement them. There were no differences between 2008 and 2010 as regards knowledge
and implementation of AD. In 2010 there was a greater interest to implement them (would like
to implement them: 52.5 vs 36.9%), although in 2010 less respondents believe that AD would
change the attitude of the doctor (not change the attitude: 92.6 vs. 69%, P < .001).
Conclusions: Knowledge and implementation of AD did not change signiﬁcantly in the years
following the regulation (from 2008-2010). In both periods, their knowledge and implementation
are scarce.
© 2012 SECA. Published by Elsevier España, S.L. All rights reserved.
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ntroducción
través de las instrucciones previas (IP) una persona puede
anifestar su voluntad para que se cumpla cuando no sea
apaz de expresarla1 en relación con los cuidados sanitarios
con el destino de su cuerpo u órganos. Estos documen­
os se han llamado también testamento vital, directrices
nticipadas o voluntades anticipadas2,3.
Las IP tienen como fundamento el respeto a la liber­
ad individual en materia sanitaria. De esta manera, si una
ersona realiza IP y pierde la capacidad para decidir, pue­
en respetarse sus decisiones siempre que estén dentro
e los criterios de buena práctica clínica4,5. Para escoger
n libertad dentro de las posibles opciones que ofrece la
iencia médica (lo que incluye el rechazo a alguna de las
ntervenciones), los pacientes deben recibir una informa­
ión oportuna y clara, por lo que el proceso de información
esulta fundamental6.
Desde un punto de vista normativo, la Ley General
e Sanidad 14/1986 ya habla de «libre elección entre las
pciones»7. La Ley 41/2002 reguladora de la autonomía del
aciente, en su artículo 11 (sobre IP)8, deja potestad a las
omunidades autónomas para su regulación especíﬁca. Así lo
an ido realizando, y en el caso de la comunidad de Madrid
CAM), el contexto del estudio, la regulación se realizó entre
005 y 2006.
Después de la regulación de las IP se han realizado
studios que muestran el interés de los usuarios por estos
ocumentos. Pero estos estudios indican también que existe
n alto nivel de desconocimiento acerca de las IP, tanto
or parte de los usuarios9 como de los profesionales sani­
arios, quienes carecen de la información suﬁciente para
oder abordar este tema con sus pacientes10--12.
Ante la falta de datos en pacientes ingresados en medi­         
         
          
         
       
          
           
          
        
ina interna, en 2008 se realizó un estudio transversal a
ravés de una encuesta de opinión, que mostraba cómo las IP
ran documentos poco conocidos y están aún en periodo de
ifusión entre los pacientes ingresados en medicina interna
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n la CAM13. El objetivo principal del estudio es evaluar la
volución del nivel de conocimiento y de la realización de
P entre los pacientes ingresados en el servicio de medi­
ina interna de un hospital público de la CAM después de
ue se haya producido una regulación especíﬁca sobre las IP.
os objetivos secundarios son conocer la actitud que toma­
ían los pacientes tras informarles sobre qué son las IP, y
valuar si la actitud ante las IP está determinada por la
nfermedad de base, por la confesión religiosa y/o por el
ivel socioeconómico.
aterial y métodos
isen˜o y población de estudio
studio transversal mediante encuesta de opinión. La pobla­
ión objeto de estudio incluye los pacientes del área
anitaria de un hospital de tercer nivel de la CAM, el Hospital
niversitario Fundación Alcorcón (HUFA). Se excluyen aque­
los pacientes incapaces de comunicarse y que, por tanto,
o pueden expresar su opinión sobre las IP.
Los pacientes se incluyen por muestreo aleatorizado sim­
le. Se estimó el tamano˜ de la muestra asumiendo una
iferencia en el grado de conocimiento entre 2008 y 2010
e las IP de un 10%, una precisión del 4% y un porcentaje de
érdidas del 15%, obteniéndose una muestra de 209 pacien­
es.
La encuesta de opinión es estructurada, cerrada y volun­
aria. Se pasó a todos los pacientes ingresados en la planta
e medicina interna del hospital en 2 periodos, en 2008
en 2010. En cada uno de estos 2 periodos se realizaron
cortes transversales, dejando un intervalo de 2 sema­
as entre ellos, para asegurar así que los pacientes fueran
        
         
         
      
       
          
       
       
 
iferentes y conseguir con ello el taman˜o de la muestra
decuado. Se recogen además simultáneamente los datos
pidemiológicos y clínicos más relevantes de los pacien­
es.
        
       
 
   
    
   
    
 
   
 
  
 
  
   
   
    
 
   
     
    
   
 
 
  
   
  
  
   
  
  
   
 
 
  
  
  
 
  
 
  
  
 
 
 
 
           
Evolución del conocimiento y de la realización de instrucciones p
Tabla 1 Variables del estudio y datos clínico-
epidemiológicos recogidos
Variables dependientes Variables independientes
Conoce qué son las IP
(sí/no)
Tiene realizadas las IP
(sí/no)
Le gustaría realizar las IP
(sí/no/no sabe)
Fuente de conocimiento de
las IP
Médico atención primaria
Médico especialista
Medios de comunicación
Otros
Cree que la realización
cambiaría la actitud del
médico, en cuanto a su
actuación (sí/no)
Le importaría que constase
en la historia clínica (HC) el
deseo o no de realizarlas
(sí/no)
Datos epidemiológicos Datos clínicos
Edad
Sexo
Domicilio: residencia
o familiar
Nivel socioeconómico: nivel
de estudios (sin estudios,
primarios, secundarios y
universitarios) y persona
que más ingresos aporta
al presupuesto familiar
(paciente, hijo, pareja,
otros)
Estado civil: viudo, casado,
soltero,
divorciado/separado
Nacionalidad
Confesión religiosa:
aconfesional, católico,
testigo de Jehová,
musulmán y otras
Diagnóstico de demencia
previo al ingreso:
no/leve-moderada/grave
Capacidad para
comunicarse durante el
ingreso: (sí/no)
Presencia de comorbilidad:
(sí/no)
Presencia de enfermedad
terminal: (sí/no)
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IP: instrucciones previas.
La encuesta se realizó individualmente y siempre por el
mismo entrevistador para evitar errores de interpretación,
tanto en las preguntas como en las respuestas.
Variables y fuentes de información
Los datos clínicos y las variables epidemiológicas se reco-
gieron de la historia clínica (HC) informatizada. El resto de
variables, incluidas las dependientes, se obtuvieron a través
de la encuesta de opinión (tabla 1). La enfermedad crónica
se deﬁnió como trastorno orgánico funcional persistente que
obligó a una modiﬁcación del modo de vida, incluyéndose las
enfermedades de la Escala de Comorbilidad de Charlson. Se        
        
        
       
       
deﬁnió como enfermedad terminal (de acuerdo con los crite-
rios de la Sociedad Espan˜ola de Cuidados Paliativos) aquella
avanzada, progresiva, incurable y con falta de posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especíﬁco. Se deﬁne
t
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emencia como deterioro de la función intelectual adquirida
persistente. Para la estadiﬁcación del deterioro cognitivo
e utilizó el Clinical Dementia Rating (CDR).
nálisis estadístico
n el análisis descriptivo, las variables cualitativas se expre-
an en porcentaje y las cuantitativas mediante media con
u desviación estándar (DE). Para estudiar la asociación de
as diferentes variables independientes en relación con las
ependientes (conocimiento de IP y deseo de realizarlas) se
tiliza la ji al cuadrado cuando se comparan con variables
ualitativas y la t de Student al comparar con las cuanti-
ativas. En todos los casos se estudia la distribución de las
ariables cuantitativas. En los contrastes se utiliza un nivel
e signiﬁcación estadística de 0,05.
esultados
e analizan 206 encuestas en 2 cortes, 84 de pacientes
e 2008 y 122 de pacientes de 2010. La edad media de
os encuestados es de 76,8 an˜os (DE: 14) y el 51,5% son
ujeres. Viven en residencia el 18,4% y casi todos son de
acionalidad espan˜ola (98,4%), correspondiendo el resto a
n guineano, un chino y un marroquí. El 86,4% son católi-
os, el 13,1% aconfesional, uno es de religión ortodoxa y
tro musulmana. Trabaja el 12,3% y la persona que aporta
ás ingresos a la familia es el paciente (70,5%), seguido del
ijo (15,6%), la pareja (8,2%), el paciente y la pareja por
gual (4,1%), el yerno (1,6%) y en un caso los padres. La
ayoría (73,8%) no tiene estudios, el 8,2% estudios prima-
ios, el 14,7% secundarios y el 3,2% universitarios. El 52,5%
stá casado, el 34,4% viudo, soltero el 7,4% y separado o
ivorciado el 5,7%.
El 69,4% tiene comorbilidad y el 4,4% enfermedad termi-
al. Presenta diagnóstico previo de demencia el 12,7% (leve
l 11,7% y moderada-grave el 1%).
Al estudiar las características sociodemográﬁcas y clí-
icas de los pacientes procedentes de los 2 cortes, no
e encuentran diferencias estadísticamente signiﬁcativas
tabla 2).
En total, 11 pacientes (5,3%) conocen qué son las IP. De
llos, los 6 encuestados que conocían las IP en 2010, 3 las
onocían a través de los medios de comunicación, 2 por un
amiliar y uno por los médicos. Ha realizado IP un paciente
al 46,1%, una vez informados sobre lo que son, le gustaría
ealizarlas. El 80,1% desea que la información se recoja en
a HC, pero el 83% opina que aun habiéndolas realizado, esto
o cambiaría la actitud del médico.
Entre los que no conocen las IP, el porcentaje de mujeres
s mayor (51,8 vs 45,5%), hay más pacientes institucionali-
ados (19 vs 9,1%), más con demencia moderada-grave (12,8
s 9,1%) y son más los que piensan que la actitud del médico
o cambiaría (27,3 vs 9,7%). Ningún paciente extranjero
onoce las IP. Entre los que sí las conocen hay más pacien-
es con comorbilidad (72.7 vs 69,2%), más con enfermedad        
          
             
      
  
erminal (9,1 vs 4,1%), más que no desean que conste en
a HC (27,3 vs 15,4%) y más a los que le gustaría realizar IP
un 54,5%, la única diferencia estadísticamente signiﬁcativa;
= 0,005).
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Tabla 2 Comparación de los datos epidemiológicos y clíni-
cos de los 2 periodos analizados
2008
% (n)
2010
% (n)
p
Edad paciente 72 (14)a 73 (15)a 0,470
Sexo (mujeres) 48,8 (41) 53,3 (65) 0,528
Viven en
residencia
17,9 (15) 18,9 (23) 0,856
Demencia 0,049
Sin diagnóstico 94 (79) 82,8 (101)
Leve-moderada 6 (5) 15,6 (19)
Severa 0 (0) 1,6 (2)
Enfermedad
crónica
(comorbilidad)
73,8 (62) 66,4 (81) 0,256
Enfermedad
terminal
6 (5) 3,3 (4) 0,491
Confesión 0,330
Aconfesional 16,7 (14) 10,7 (13)
Católico 83,3 (70) 88,5 (108)
Ortodoxo 0 0,8 (1)
Musulmán 0 0,8 (1)
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grado de conocimiento es mayor entre las mujeres, pero sin   
    
         
         
         
       
          
       
a Datos expresados en media (DE).
Al comparar los resultados de la encuesta de 2008 con
010 (tabla 3), el nivel de conocimiento y realización de
P resultó similar: Cerca del 5% de conocimiento y una
ealización escasísima (1,2 vs 0%). Una vez informados
obre lo que son las IP, en 2010 existe mayor interés
or realizarlas («le gustaría realizarlas»: 52,5 vs 36,9%),
unque también en 2010 son menos los que creen que         
         
        
    
          
   
   
   
 
 
  
       
 
 
  
        
 
 
  
  
as IP cambiarían la actitud del médico («no cambiaría la
ctitud del médico»: 92,6 vs 69%), siendo esta diferencia
stadísticamente signiﬁcativa (p < 0,001).
d
c
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Tabla 3 Comparación de los datos obtenidos de la encuesta en lo
20
%
Conoce las IP
Realizadas las IP
Le gustaría realizarlas
No 5
Sí 3
No sabe
Cree que cambiaría la actitud del médico
No
Sí 2
No sabe
Le gustaría que constasen en la historia clínica
No 1
Sí 7
No sabe
IP: instrucciones previas.  
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iscusión
n el estudio partimos de la hipótesis de que gran parte
e los pacientes ingresados en medicina interna, por ser
ayoritariamente ancianos y tener deterioro cognitivo esta-
lecido, presentan diﬁcultades para ejercer su autonomía,
or lo que disponer de IP en estos casos sería de gran utilidad
n la toma de decisiones. Los resultados de nuestro trabajo
uestran que pocos pacientes conocen las IP (un 5,3%) y
olo uno de ellos las ha realizado. El escaso conocimiento y
ealización de las IP no se modiﬁca signiﬁcativamente entre
008 y 2010. La mayoría de los trabajos sobre IP de nuestro
ntorno se han realizado en pacientes ingresados en UCI14,
n urgencias15,16 y en atención primaria6,17. Asimismo, se
an analizado pacientes en situaciones especiales, con fre-
uencia oncológicos (la mayoría fuera de Espan˜a)18,19, pero
ambién se han estudiado en otras enfermedades como la
nfección por VIH20. Otro tema estudiado es el conocimiento
e las IP entre profesionales sanitarios, tanto en atención
rimaria como en unidades de urgencias y emergencias.
stos estudios evidencian que el conocimiento sobre las IP
s deﬁciente, no solo por parte de los pacientes, también
ntre sus familiares (aunque en menor medida) y en los
rofesionales19--22. Los resultados que se obtienen de nuestro
studio van en la misma línea.
Entre los factores que cabría esperar que estuvieran
eterminando el escaso conocimiento y realización de las IP
e encuentran la edad y el bajo nivel cultural. Sin embargo,
n estas variables la diferencia no es signiﬁcativa, lo que
uede explicarse porque casi todos los pacientes se encuen-
ran en el mismo rango de edad y en similar situación
ocial. Al igual que en otros trabajos12, el conocimiento
stá más relacionado con haber cursado estudios superio-
es que con la edad. A diferencia de otros estudios, el         
     
       
           
    
  
    
    
   
   
   
 
   
   
   
   
   
   
iferencias estadísticamente signiﬁcativas. El escaso por-
entaje de conocimiento y realización traduce una carencia
n la difusión y en la educación sobre las IP una vez
s 2 periodos analizados
08
(n)
2010
% (n)
p
6 (5) 4,9 (6) 0,761
1,2 (1) 0 (0) 0,408
0,088
9,5 (50) 45,1 (55)
6,9 (31) 52,5 (64)
3,6 (3) 2,5 (3)
< 0,001
69 (58) 92,6 (113)
2,6 (19) 2,5 (3)
8,3 (7) 4,9 (6)
0,421
6,7 (14) 15,6 (19)
7,4 (65) 82 (100)
6 (5) 2,5 (3)
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Evolución del conocimiento y de la realización de instruccio
reguladas. El esfuerzo por regular las IP resulta inútil
si no va unido a una fase posterior de difusión y edu-
cación. La consecuencia es negar la posibilidad a los
pacientes de realizarlas, un derecho reconocido en la regu-
lación.
Un dato que destaca es que una vez informados sobre
lo que son las IP, en 2010 existe mayor interés por reali-
zarlas («le gustaría realizarlas»: 52,5 vs 36,9%). Esto puede
deberse a la creciente mentalidad de respeto a la autonomía
de los pacientes en la toma de decisiones. Los pacien-
tes son cada vez más conscientes de que tienen derecho
a decidir sobre todo lo concerniente a su salud y que,
en este proceso, aunque el médico es un consejero cua-
liﬁcado, en última instancia la decisión han de tomarla
ellos23.
La mayoría (77,4% en 2008 y 82% en 2010), en caso de
realizar las IP, quiere que queden reﬂejadas en la HC. Sin
embargo, una gran parte de los encuestados considera que,
pese a tenerlas realizadas, la actitud del médico no cam-
biaría. Esto sucede más en 2010: piensan que «no cambiaría
la actitud del médico» un 92,6% (por un 69% en 2008). Todo
ello cuestiona la citada «creciente mentalidad de respeto
a la autonomía de los pacientes en la toma de decisiones».
A este respecto, se puede aﬁrmar que lo que muestran estos
datos es que la mentalidad de respeto a la autonomía del
paciente convive con la idea de que los médicos continúan
actuando de forma paternalista, decidiendo por tanto sin
considerar la opinión de los pacientes23.
Los pacientes con comorbilidad (y por tanto con peor pro-
nóstico y calidad de vida) y enfermedad terminal, tienen
mayor deseo de realizar IP, y también mayor conocimiento.
Estos pacientes tienen una alta carga de sufrimiento y una
esperanza de vida acortada, lo que posiblemente les lleva
a intentar planiﬁcar las decisiones sobre su salud y sobre el
tiempo de vida que les queda24.
Se ha intentado evitar el sesgo de selección debido a
la no participación, así como posibles sesgos de clasiﬁca-
ción derivados de la recogida de información, mediante el
entrenamiento del entrevistador, que además debía ser una
persona con capacidad de empatizar para reducir el por-
centaje de pérdidas. La entrevista se realizó de manera
individual, evitando así el condicionamiento, miedo a repre-
salia o repercusión ante la presencia de familiar o médico.
Todos los encuestados presentaron un gran interés por el
tema y a aquellos que no conocían las IP se les informó
sobre lo que eran, y sobre cómo podían realizarlas si estaban
interesados.
Cabe destacar que en 2010 había otro paciente que tenía
realizadas IP, pero quedó excluido del estudio por su situa-
ción cognitiva (era incapaz de comunicarse). Solo uno de
sus familiares conocía este hecho, lo que subraya que en
pocas ocasiones los pacientes hablan con sus familiares
sobre el ﬁnal de la vida. Esto puede llevar a que los alle-
gados de los pacientes tomen decisiones que no reﬂejen
realmente los deseos del paciente. En un estudio con pacien-
tes críticos15, más del 40% de los familiares entrevistados
desconocía las IP del paciente. En otro estudio realizado en
atención primaria6, el 40% de los pacientes no había hablado
con sus familiares sobre sus IP.         
     
        
        
          
Podemos concluir que el conocimiento y la realización de
las IP no varían signiﬁcativamente en los an˜os posteriores
a su regulación (desde 2008 a 2010). En ambos an˜os, su
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onocimiento y realización son muy escasos. Sin embargo,
uando los encuestados conocen qué son las IP, muchos
uerrían realizarlas, más en 2010 que en 2008. Por ello
esulta fundamental no quedarse en la mera regulación, y
asar a la fase de información ciudadana. En esta línea es
mportante aumentar la formación sobre IP a los usuarios,
ero también a los profesionales sanitarios. Todo ello
ermitirá que los pacientes las conozcan, y así puedan
ealizarlas25. De nada sirve regular las IP si la población no
as conoce ni sabe cómo realizarlas.
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os autores declaran no tener ningún conﬂicto de intereses.
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Do Spanish hospital professionals educate their patients about advance directives?
A descriptive study in a university hospital in Madrid, Spain
ABSTRACT
Introduction: It is unknown whether hospital-based medical professionals in Spain educate patients about
advance directives (AD). Objectives: To determine the frequency of hospital-based physicians and nurse
engagement in AD discussions in the hospital and which patient populations merit such efforts. Methods:
Short-answer and question-based survey of physicians and nurses taking care of inpatients at a university
hospital in Madrid, Spain. Results: 283 surveys were collected from medical professionals, of whom 71%
were female with an average age of 34 years. 84% had never educated patients about AD, because of
lack of perceived responsibility, time, or general knowledge of AD. Patient populations that warranted AD
discussions included those with terminal illnesses (77%), chronic diseases (61%), and elderly patients
(43%). Regarding degree of AD understanding in medical professionals: 57% of medical professionals
claimed sufficient general knowledge of AD, 19% understood particulars regarding AD document creation,
and 16% were aware of AD regulatory policies. Engagement in AD discussions was considered important
by 83% of medical professionals, with 79% interested in participating in such discussions themselves.
Conclusion: The majority of hospital physicians and nurses do not educate their patients about the AD,
despite acknowledging their importance. Patient populations of highest priority included those with terminal
disease, chronic illness, and advanced age.
Keywords: Advance directives, living will, anticipated directives.
INTRODUCTION
The traditional doctor-patient relationship follows an authoritarian (“beneficence”) model in which a doctor's
decision-making presides over the well-being of the patient[1]. In the late twentieth century, however, this
clinical relationship changed as the importance of the individual patient’s own views was recognized. In the
present day, both professionals and patients are actively involved in shared decision-making, in which
patients are able to freely express opinions and beliefs and make decisions accordingly[2]. This emphasis
on incorporating patient “autonomy” into medical decision-making is reflected in the widespread use of
Advance Directives (AD)[3]. AD are written documents in which an individual can express his or her will
regarding ongoing or future medical treatments when the capacity to do so directly may be compromised
(such as in the cases of cognitive dysfunction and coma). In common parlance, these documents are also
often termed “living wills”.[4] The content of the AD documents may vary. They can include the withdrawal
of certain treatments or measures (for example, life support), or to carry out a particular measure (eg.
palliative treatment), but always within what is considered a “good practice”. Therefore an AD document
cannot include any action that may be deemed a medical “bad practice”.
Bioethics requires practical tools in order for the reflections it produces to become truly useful. The elabo-
ration of AD makes it possible for the ethical aspects of clinical practice, such as the respect for patients’
decisions, to be laid down in written documents which make it easier to put them into practice. In a certain
sense, they are documents which fall somewhere between ethics and legality, two fields which, though
                 
                  
 
                    
                 
                
                  
                  
                   
                   
                
                     
                
                 
               
             
                   
                  
                  
      
 
               
             
                
                
           
 
               
                 
                
                
                 
 
 
 
 
     
              
               
            
              
          
           
          
   
each possesses its own characteristics, must be made to work together. On some occasions, they must be
used to harmonize certain topics, as is done in this case with patient freedom through the AD.
In the fields of both bioethics and health care law, each country in the European Union (EU) has its own
mechanisms and specifics. For example, the culture of respect for individual freedom is not the same in
the tradition of English-speaking countries as it is in Mediterranean countries, which have more of a com-
munity mindset and are less individualistic. If to this we add the fact that the implementation of bioethics
and health care law has not been harmonized in the EU countries, one can understand why the regulatory
frameworks related with the field of clinical ethics, laws and the way they are put into practice are quite
unequal within the EU. In the specific case of AD, each country in the European Union (EU) governs and
regulates the use of AD through country-specific policies. In the case of Spain, country-wide AD regulatory
policies have been in effect since 2002; in Madrid, the capital of Spain, since 2005. In all EU countries, it is
a universal requirement that the patient himself or herself compose the AD. The advice of healthcare pro-
fessionals is common. While the concept and spirit of AD policies among EU countries are similar, there
exist different nuances[5-11]. Differences exist in various areas, such as the presence of certain required
agents for document creation (e.g. notary, public health administration officials, witnesses, or family doc-
tor) and the statutory duration of validity. For example, AD in France[12] are valid for three years and are
renewable, while in Spain such term limits and processes are undefined. In Spain, AD can be performed in
the presence of a notary, three witnesses (two of which should not have a close relationship with the pa-
tient), or public health administration officials.
In recent years, studies in Spain have investigated the patients’ opinions[13], level of knowledge, and
satisfaction[14,15] regarding AD. The degree of understanding of AD by family members[16] and profes-
sionals in primary care services and emergency units[17] has also been studied. However, a similar inquiry
in medical professionals who work with inpatient populations in Spanish hospitals is lacking. In addition, it
is not known whether such professionals inform their patients about AD.
In this study, our main objectives are to demonstrate (1) how hospital-based physicians and nurses work-
ing with inpatient populations educate patients about AD, and (2) the types of patients they believe warrant
AD discussion and education. Secondary objectives of the study are to determine the presence of the
following in hospital-based medical professionals: (1) the degree of knowledge of AD; (2) the extent of
awareness of how to create AD documents; and (3) the level of interest in implementing AD measures
themselves.
METHODS
Design, population and study variables
We performed a cross-sectional study of doctors and nurses from the University Hospital Alcorcon Foun-
dation of Madrid, Spain, who work directly with hospitalized inpatients. The study passed the hospital’s
research ethics committee. In 2012, sealed envelopes containing multiple-choice and short answer ques-
tion surveys (Table 1) were distributed to individual medical professionals in the following clinical depart-
ments: allergic diseases, cardiology, general surgery, critical care, gastrointestinal diseases, endocrinol-
ogy, gynecology, hematology, laboratory and pathology service, general internal medicine, nephrology,
pulmonology, neurology, medical oncology, rehabilitative service, emergency department, urology, and
orthopedic surgery.
              
                
              
                
               
                   
                    
                  
             
                 
                 
             
      
                 
                 
                 
                 
                    
              
              
                 
            
 
               
                 
             
          
 
     
               
                   
               
                 
                  
                  
               
                
 
  
             
               
               
                 
 
	 
	 
	 
Demographic information that was collected from eligible study participants included age, sex, occupation,
medical specialty, and duration of practice in the current clinical position held. The survey questions asked
professionals to specify details about various aspects of knowledge of, view towards, and approach re-
garding the use of AD in routine practice. The survey questions were divided into three sections:
1. Importance of AD in discussions between professionals and patients: Have you ever informed a pa-
tient about what AD are and how to perform them? (choices: yes; no). If not, why not? (choices: do
not know what AD are; addressing AD does not seem important; do not consider it part of my job; no
time to do it; other); Which type of patient would you definitely choose to inform about AD? (choices:
dementia; terminal illness; disabling chronic disease; elderly patients; other). Have you ever asked
the patients if they have filled out AD documents? (choices: yes; no). If answering “yes”: have you en-
tered such AD data into the patients’ medical records? (choices: yes; no). Who do you think should
ideally inform patients about AD? (choices: physician treating in the hospital; general practitioner; so-
cial worker; public administration official; other).
2. General knowledge and understanding about AD: Do you know what AD are? (choices: yes; no; not
sure). If answering “yes,” the respondent was requested to provide a definition of AD that was later
evaluated by a member of the research team as a separate variable we termed "real AD knowledge."
Do you know the regulatory policies regarding creation of AD in Madrid? (choices: yes; no). Do you
know how a patient can create an AD? (choices: yes; no; not sure). Do you know how to find out
whether a patient has created AD in the past? (choices: yes; no; not sure).
3. Other questions: How many patients regularly create AD documents? (choices: none; nearly none;
some; many; nearly all). Do you consider it important to create AD? (choices: yes; no; not sure).
Would you create your own AD document? (choices: yes; no; not sure).
After completion of the survey, respondents were instructed to seal their responses in provided envelopes
that were collected one week later by the research study team. This method was chosen to minimize ex-
ternal influence of respondents’ answers and to ensure anonymity. All demographic and question-based
survey data were then analyzed by the research team.
Sampling strategy and sample size
Given the absence of any prior data on AD information sharing between medical professionals and pa-
tients in Spain, our ability to optimize the power of our study based on suitable sample size was limited.
Estimates were made based on the general degree of knowledge of AD among Spanish health profes-
sionals, which has been reported to be 74% based on a prior study of emergency department physicians
and nurses.8 As our study included resident physicians who may be less well versed in AD information, we
further adjusted this value downward to an overall average of 60%. Assuming a precision of 5% and a
95% confidence interval, we therefore calculated that the required minimum sample size was 270 surveys.
Considering that 30% of professionals often refuse to participate, a minimum of 385 surveys was required.
Statistical analysis
Our descriptive analyses express qualitative variables as percentages and quantitative variables using the
mean with standard deviation (SD). The association among the qualitative variables was studied by the
Chi-squared test, while the student’s t-test was used to compare quantitative variables. The distribution of
the quantitative variables was studied with a p value of 0.05 indicating significance in all cases.
  
                  
                 
                
                  
                 
                  
              
 
              
               
              
             
 
                  
               
                  
                  
                 
                 
             
            
     
 
                 
                   
       
 
               
             
                 
                  
              
      
 
 
 
               
                 
              
                 
                    
                   
                 
RESULTS
Four hundred surveys were distributed with a response rate of 70.7% (n = 283). The distribution of surveys
among the different services is shown in Table 2. Out of all medical professionals who responded, 51%
were nursing staff, 33% were senior doctors and 16% were medical residents. Women represented 71% of
respondents and the average age was 34 (7.9) years old with an average working period of ten (7.3)
years. 84% of the doctors respondents had never informed their patients about the AD (Table 3). One-third
of study participants did not consider AD discussions with patients to be part of their job description, while
others frequently cited insufficient time to inform or inadequate knowledge of AD (Table 4).
Patient subgroups most thought to benefit from information about AD included those with terminal dis-
eases, chronic diseases, and elderly patients. As to who should give the information, most professionals
considered this responsibility of the primary care physician, followed by both the public administration
official and the attending physician for inpatient care of the patient (Table 4).
As regards the knowledge of AD particulars, 57% of survey respondents claimed to know what the AD are.
When their short-answer definitions of what constitutes AD were reviewed, however, we found that only
46% had an accurate knowledge about AD. Other data revealed that 19% know how to create AD; 16%
are aware of regulatory policies regarding AD; 14% know how to locate AD documents created in the past;
and 13% have asked patients about previous AD implementation. As shown in Table 2, the degree of
knowledge among doctors varied according to medical specialty (p = 0.007). We found a greater extent of
knowledge regarding AD among certain specialist doctors, particularly in hematology and oncology (100%
were knowledgeable). The nursing staff showed no statistically significant differences between specialty
groups (p = 0.084).
Out of all respondents, 7.4% believed that no patient had ever created AD documents; 64% believed that
almost none had; 24% felt that some patient had; and 2% thought that many had done so. 83% of profes-
sionals considered implementing AD to be important.
The health care personnel themselves indicated interest in creating AD documents themselves in 79% of
cases, with nursing staff exceeding doctors by 10%. Among medical professionals, surgery specialties
were less willing to perform the AD than other specialties. Among professionals who would like to create
AD, 98% consider AD implementation by the patients themselves to be vital, but only 12.8% of them have
actually informed the patients about how this may be achieved. The differences between various profes-
sions are shown in Table 3.
DISCUSSION
In our study, we found a number of revealing observations about the knowledge, perspective, and ap-
proach of health care professionals in AD discussions with patients in Madrid, Spain. Most notably, a large
majority of professionals (83%) consider AD creation and implementation important, but only 16% have
informed their patients about them. Interestingly, the main reasons cited for this discrepancy are a lack of
feeling of responsibility for doing so, as many do not consider it part of his or her job description, an ab-
sence of time to do so, and inadequate knowledge of AD themselves. In order for this situation to improve,
advances need to be made in these areas: enhanced general education and training on the form and
               
              
               
              
                  
                    
                 
               
              
              
                 
             
           
 
                   
               
             
              
                   
                
                 
              
                
              
 
               
              
               
                     
                 
                
                 
               
 
                  
                
              
            
 
                  
                  
                    
                   
                   
                  
function of AD; and increased opportunities during clinical practice workflow to engage in AD discussions
with patients. Proper identification and recognition of suitable agents for AD discussions and document
creation and implementation need to be clarified. Is it the hospital-based physician’s, the primary care
physician’s, or the medical specialist’s role to educate patients about AD? Undoubtedly, primary care phy-
sician involvement is essential, given that patients often have a more prolonged follow up and more trust in
these doctors. As has been seen in past studies, this conclusion was echoed in our study as well, as more
than half of them identified the primary care physician as the most suited individual for this role. Neverthe-
less, one should not forget that the importance of hospital professionals in these discussions[18], since
inpatient admissions due to acute illness often influence patients to become more receptive to conversa-
tions about AD. The growing importance of multidisciplinary team-based care and care coordination in
improving overall health outcomes is applicable to AD as well. As such, we feel that AD information shar-
ing and decision-making should be multidisciplinary and coordinated, not just involving primary and spe-
cialised care professionals but also public administration officials and social workers.
Another major finding in our study is the fact that patients of advanced age or suffering from chronic or
terminal illness were considered more deserving of AD information. In keeping in line with multidisciplinary
approaches to health care mentioned earlier, we suggest that the hospital-based medical professional
should especially focus their efforts on AD engagement in these patient populations. Furthermore, both
primary care as well as specialist physicians play a key role in AD education in these patients. It is con-
cerning that only 19% of respondents feel responsible for AD education to patients with dementia. This
observation further highlights the perceived lack of knowledge about AD, since patients need to be of legal
age and sound mental capacity in order to properly complete AD documents[19]. Medical professionals
should better understand AD as a useful tool in the protection of patient autonomy in medical decision-
making, which takes special importance once the individual ability of expression is lost[3].
Regarding knowledge about AD, our study extends findings in prior studies of inadequate understanding of
AD in primary care[20], intensive care[21], and emergency department settings [22] by demonstrating that
accentuated lack of knowledge of AD is even higher among hospital-based professionals. This may have
been influenced by the age of the participants in our study, who had an average age of 34 years and an
average working period of 10 years. Older age, female gender, and occupation in medical (as opposed to
surgical) clinical services was associated with greater knowledge about AD, a finding seen in other studies
as well[17]. In our study, we observed that older professionals more often asked patients about AD and
were most likely to engage them in education regarding AD document creation and implementation.
The majority of medical professionals in our study did not know the method of creating and registering AD
documents, a finding that reveals the lack of sufficient education regarding AD policies. Efforts should be
made to enhance understanding of how AD documents are created, implemented, and enforced to im-
prove health system efforts for better use of AD in clinical care[18].
None of the aspects which are cited in this discussion as requiring improvement are reflected in the Law,
neither in Spanish Law nor in that of the other EU countries. The laws and regulations establish a mini-
mum so that the people may exercise a right, which in this case means honoring the decisions of the sick
about the way in which their own body is to be handled. However, beyond that minimum, there are many
finer details which are not regulated but are necessary in order for the contents of laws and regulations to
be truly put into practice. No matter how many laws and regulations are enacted regarding AD, if the im-
                 
                      
                   
                  
                    
                   
                    
                  
               
                 
               
 
                   
                 
                  
              
                 
                  
                  
                   
                    
                    
                
 
              
               
             
         
 
 
 
                  
 
 
 
 
          
               
        
                  
         
               
               
    
plementation after enactment is lacking, the people will be unable to properly exercise their right to decide
when they are no longer capacitated to do so. And it will be impossible to put all of the work on reflection
and debate carried out in the field of bioethics into practice properly. Bioethics which have no effect on real
life are not truly useful, and regulations which are poorly designed or not appropriately put into practice are
not either. In bioethics and health care law, work must be carried out at the same time on practical aspects
which make it possible for all the reflection and guidelines to have an effect on real life. Otherwise, the
work which is performed in both of these areas will be fruitless. In this sense, we must highlight that health
care professionals hold responsibility in terms of the laws and rules which involve their area of work. This
responsibility includes making the means for enforcing the rules and regulations available, so that they
become more than just a legal document. Health care professionals must not wait for lawmakers to solve
problems. They themselves must work to make sure that the rules and laws are applied.
Therefore, in the specific case of the AD, in addition to reflecting about its meaning and the values which
are involved, and as well as enacting regulations, it is important to consider the following factors: Who
should be putting them into practice? In what way? What patients should be given priority? In what way
should training be given to professionals? How should the population be educated and information dis-
seminated amongst the people? What resources are needed to do so? Who should be coordinating all of
these programs? And, at the same time as considering all of these questions, we must attempt to provide
a response to them. Our study only allows us to affirm what has already been highlighted above, and
therefore it is of great importance to carry out further studies which make it possible to find answers to
these questions, both inside the EU and in other countries in which the AD are also currently a reality. In
all of these countries, it must be evaluated whether they are actually being put into practice and, if so, in
what way. By doing this, it will become possible to detect potential aspects which require improvement.
In conclusion, our study demonstrates that the vast majority (84%) of hospital-based physicians and
nurses do not inform adequately engage their patients in AD education or discussions, despite their ac-
knowledgment of their importance. Those patient populations who do merit such discussions are possess-
ing either terminal illness, chronic illness or advanced age.
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Table 1. Questionnaire on knowledge and attitude to advance directives.
In order to assess the knowledge and attitude of health professionals to Advance Directives (AD), also
known as living wills, we will appreciate you responding to this short questionnaire. Thank you very much
for your feedback.
Gender: Male:___ Female:____ Time worked (years): ____Age:_____
Work Category: Doctor___ Resident___ Nursing___ Service: __________
1. Do you know what the AD are? Yes __ No__ Not sure__
If so, define briefly what AD are:_________________________________________________________
2. Do you know the regulatory policies regarding creation of AD in Madrid?Yes __ No__
 
3. Do you know how a patient can create an AD? Yes __ No__ Not sure__
If so, explain briefly how:_______________________________________________________________
4. Do you know how to find out whether a patient has created AD in the past?
Yes __ No__ Not sure__
5. Who do you think should ideally inform patients about AD?
• Physician treating in the hospital
• General practitioner
• Social worker
• Public administration official
• Other (specify) __________________________
6. Have you ever informed a patient about what AD are and how to perform them?
Yes __ No__
If not, why not?
• Do not know what AD are
• Addressing AD does not seem important
• Do not consider it part of my job
• No time to do it
• Other (specify) __________________________
7. Which type of patient would you definitely choose to inform about AD? Point out those you consider.
• Dementia
• Terminal illness
• Disabling chronic disease
• Elderly patients
• Other (specify) __________________________
8. Have you ever asked the patients if they have filled out AD documents? Yes __ No__ 
If so, have you entered such AD data into the patients’ medical records? Yes __ No__
9. How many patients regularly create AD documents?
• None
• Nearly none
• Some
• Many
• Nearly all
10. Do you consider it important to create AD? Yes __ No__ Not sure__
11. Would you create your own AD document? Yes __ No__ Not sure__
  
        
     
      
        
        
  
   
           
              
 
 
       
  
  
 
  
  
                
              
            
           
                
           
              
                
 
 
         
   
      
 
  
   
   
   
   
        
        
       
           
          
  
  
  
  
 
  
  
  
  
  
         
   
   
    
   
         
        
        
        
  
  
  
  
 
  
  
  
  
Table 2. Distribution of the surveys among services
Service (%) n
Medical Specialties General internal medicine, pulmonology, cardiology, nephrology,
neurology, gynecology and gastrointestinal diseases. 42,6 (52)
Emergency department and critical care. 19,7 (24)
Oncology-haematology. 17,2(21)
Surgery Specialties Orthopedic surgery, general surgery and urology. 16,4 (20)
Outpatients Allergic diseases, endocrinology, laboratory and pathology serv-ices, and rehabilitative service. 4,1 (5)
Table 3. Answers according to professional category.
Doctors
% (n)
Nursing
% (n)
p
Inform about AD and how to perform them 15,21 (21) 5,67 (8) 0,015
Ask whether patients filled out AD 22,30 (31) 4,22 (6) <0,0001
Know the AD documents 60,40 (84) 33,10 (47) <0,0001
Know the regulation 23,02 (32) 9,30 (13) 0,002
Know how a patient can create an AD 25,89 (36) 11,97 (17) 0,0001
Register in medical record 20,14 (28) 4,22 (6) 0,0001
Know how to find out them 22,3 (31) 5,63 (8) <0,0001
They would like to create their own AD 68,60 (94) 78,40 (109) 0,087
Table 4. Professionals opinion regarding the information on AD.
%(n)
Which type of patient would you · Dementia 19,1 (25)
inform? · Terminal illness 77,1 (101)
· Chronic Disease 61,1 (80)
· Elderly patients
· Other (specify)
43,5 (57)
· All persons 18,3 (24)
· All patients 9,9 (13)
· Nobody 0,7 (1)
· The patient who requests it 1,5 (2)
· In an irreversible situation 0,7 (1)
Who should inform? · Physician treating in the hospital 48,9 (64)
· General practitioner 62,6 (82)
· Social Worker 21,4 (28)
· Public Administration Official
· Other (specify)
54,2 (71)
· Any sanitary professional 2,3 (3)
· Nursing staff 4,5 (6)
· Social Organizations 0,7 (1)
· Religious Organizations 0,7 (1)
  
      
 
         
        
         
     
   
            
               
       
  
  
  
 
 
  
  
  
 
Why do they not inform the pa-
tients?
· Do not know what the AD are
· Do not think it is important
· It is not part of my job
18,3 (20)
12,8 (14)
33,9 (37)
· Do not have time
· Other (specify)
· Have not had the occasion
· Do not know how to perform the AD
· Others
21,1(23)
13,8 (15)
9,2 (10)
13,8 (15)
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ENCUESTA SOBRE INSTRUCCIONES PREVIAS A PACIENTES
DATOS EPIDEMIOLOGICOS
• Edad:  _____ Sexo: � Hombre � Mujer
• Domicilio: � Familiar � residencia.
• Nivel socioeconómico:
- nivel de estudios: � sin estudios � primarios � secundarios � universitarios
- persona que mas ingresos aporta al presupuesto familiar: 
� paciente � hijo � pareja � otros
• Estado civil: � viudo � casado � soltero � divorciado/separado
• Nacionalidad:_____
• Confesión religiosa:_____
DATOS CLINICOS
• Capacidad para comunicación durante al ingreso presente: � Si � No
En caso de incapacidad preguntar al familiar (anotar parentesco):_______
• Demencia: � No � Leve-moderada � Grave
• Enfermedad crónica: � Si � No
• Enfermedad terminal: � Si � No
PREGUNTAS
1. ¿Conoce qué son las Instrucciones Previas (IP)? � Si � No
2. ¿Tiene realizadas las IP? � Si � No
3. ¿Le gustaría realizar las IP? � Si � No � No sabe
          
     
    
   
 
                
    
                   
 
 
	 
4. ¿Cuál fue la fuente de conocimiento de las IP?
� médico de atencion primaria
� médico especialista
� medios de comunicación
� otros_____
5. ¿Cree que la realización cambiaría la actitud del médico en cuanto a su actuación?
� Si � No
6. ¿Le importaría que constase en la Historia Clínica el deseo o no de realizarlas? � Si � No
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
      

 

 
 
ANEXO 8
“ENCUESTA REALIZADA A LOS PROFESIONALES SANITARIOS”
177

  
 
               
    
     
 
 
              
  
       
 
                
           
_______________________________________________________________  
                  
            
        
_______________________________________________________________ 
              
 
               
       
      
   
  
   
               
         
      
      
     
         
	 
	 
	 



 
ENCUESTA SOBRE CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES ANTE LAS 
INSTRUCCIONES PREVIAS
Con objeto de evaluar el grado de conocimiento y actitud de los sanitarios ante las
Instrucciones Previas (IP), también conocidas como  testamento vital  o voluntades 
anticipadas, le agradecería contestase a esta breve encuesta. Muchas gracias por su 
colaboración.
Sexo: � Hombre � Mujer Tiempo trabajado (años): Edad:
Categoría profesional: � Adjunto � Residente � Enfermería Servicio: ______
1. ¿Sabe qué son las IP? � Si � No � No lo tengo claro
En caso de respuesta afirmativa, defina brevemente que entiende por IP_____
2. ¿Conoce la normativa que las regula en la CAM? � Si � No
3. ¿Sabe cómo puede realizar un paciente las IP? � Si � No � No lo tengo claro
En caso de respuesta afirmativa, defina brevemente cómo________________
4. ¿Sabe cómo buscar si un paciente las tiene realizadas? � Si � No � No lo tengo 
claro
5. ¿Quién o quienes cree que debería informar a los pacientes sobre las IP?
� Su médico responsable en el hospital
� Su médico de atención primaria
� Trabajador social
� La Administración Pública
� Otros (especificar)_____________________________
6. ¿Ha informado alguna vez a un paciente de lo que son y como realizarlas?
� Si � No
Si no lo hace ¿por qué?
� No sé lo que son
� No me parece importante
� Considero que no es parte de mi trabajo
    
   
               
  
   
    
   
   
             
                         
        
             
           
                 
	 
� No tengo tiempo
� Otros (especificar)____________________________
7. ¿A qué tipo de paciente informaría sobre las IP? Señale las que considere
� Demencia
� Enfermedad Terminal
� Enfermedad crónica invalidante
� Pacientes ancianos
� Otros (especificar)____________________________
8. ¿Ha preguntado alguna vez a los pacientes si tienen realizadas IP? � Si � No
En caso afirmativo, ¿lo anota en su Historia clínica? � Si � No
9. ¿Cree que los pacientes realizan IP?
� Ninguno � Casi ninguno � Algunos � Muchos � Casi todos
10. ¿Considera importante que las realicen? � Si � No � No lo tengo claro
11. En su caso ¿le gustaría realizarlas? � Si � No � No lo tengo claro
